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RESUMEN 
 
 
Con el propósito de identificar la habilidad del cuidado de los familiares de 
pacientes con enfermedad crónica se desarrolló la presente investigación de tipo 
descriptivo, corte transversal y abordaje cuantitativo. La población fue conformada 
por 50 cuidadores principales de pacientes con enfermedad crónica Santa Marta, 
2007. Se aplicó a los cuidadores el instrumento elaborado por Ngozi Nkongho, 
denominado Inventario de Habilidad de Cuidado (CAI), el cual identifica el grado 
de desarrollo de tres elementos: conocimiento, valor y paciencia. 
 
En la muestra seleccionada se aplicó el instrumento de caracterización de los 
cuidadores en el que se identificó que la mayoría de los cuidadores son mujeres 
con un porcentaje del 80%, las cuales están entre las edades de 36-59 años. El 
62% de los pacientes son menores que el rango de edad del cuidador. El 34% 
tienen el bachillerato completo y el 22% la primaria incompleta lo cual indica una 
escolaridad baja, el 46% son casados, con una economía afectada al pertenecer 
el 40% al estrato 3 y el 26% al estrato 2. El 86% tienen a su cargo al paciente 
desde el momento de su diagnóstico y el tiempo que llevan como cuidador es en 
un 48% mayor de 37 meses, y el 42% de los cuidadores dedican diariamente las 
24 horas al cuidado de su paciente y el 24% dedica sólo de 13 a 23 horas diarias. 
 
En cuanto a la relación entre el paciente y el cuidador el 40% de los cuidadores 
son madres o padres de los pacientes y el 20% son hijos, lo que muestra la 
existencia de lazos afectivos y de consanguinidad que puede influenciar un mayor 
grado de responsabilidad y compromiso. 
 
La habilidad del cuidado, incluyendo cada uno de los componentes de 
conocimiento, valor y paciencia, se encontró en un nivel alto con un porcentaje del 
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53%, lo que denota que el hecho que los cuidadores lleven un tiempo prolongado 
prestando su cuidado al paciente le permite fortalecer sus habilidades, sin 
embargo se hace necesario que no sólo el tiempo se constituya en la escuela de 
estos familiares sino que se creen grupos de apoyo que fortalezcan la habilidad 
del cuidado. 
 
Palabras clave: habilidad del cuidado, enfermedad crónica, cuidado, 
cuidadores. 
12 
 
ABSTRACT 
 
In order to identify the ability of the care of the relatives of patients with chronic 
disease development the present investigation of descriptive type, cross section 
and quantitative boarding. The population was conformed by 50 main caretakers of 
patients to chronic disease Santa Marta, 2007. The instrument elaborated by Ngozi 
Nkongho, denominated was applied to the caretakers Inventory of Ability of Care 
(CAI), which identifies the degree of development of three elements: knowledge, 
value and patience. 
  
In the selected sample the instrument of characterization of the caretakers was 
applied in whom it identified that most of the caretakers they are women with a 
percentage of 80%, which are between the ages of 36-59 years. 62% of the 
patients are minors who the rank of age of the caretaker. 34% have the complete 
baccalaureate and primary 22% the incomplete one which indicates a low 
schooling, 46% are married, with an economy affected when belonging 40% to 
layer 3 and 26% to layer 2. 86% have to their position to the patient from the 
moment of their diagnosis and the time that take as caretaker is in a greater 48% 
of 37 months, and 42% of the caretakers daily dedicate the 24 hours to the care of 
their patient and 24% dedicate only of 13 to 23 hours daily.  
 
As far as the relation between the patient and the caretaker 40% of the caretakers 
are mothers or parents of the patients and 20% are children, which shows the 
existence of affective bows and consanguinity that can influence a greater degree 
of responsibility and commitment.  
 
The ability of the care, including each one of the components of knowledge, value 
and patience, was in a high level with a percentage of 53%, which denotes that the 
cause that the caretakers have been a prolonged time lending their care to the 
13 
 
patient allows him to fortify its abilities, nevertheless is made necessary that not 
only the time is constituted in the school of these relatives but that are created 
support battalions that fortify the ability of the care.  
 
Key words: ability of the care, chronic disease, care, caretakers  
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INTRODUCCIÓN 
 
La enfermedad crónica se ha venido incrementando en los países de América 
Latina. Es la causa principal de mortalidad e incapacidad para la población adulta. 
A la vez, la atención de estas enfermedades se centra en el cuidado asistencial 
durante las diferentes etapas de la enfermedad crónica, dejando de un lado el 
cuidado integral, que incluya a la familia y al entorno.1 
Por lo que se evidencia la falta de apoyo y respuesta a las necesidades de los 
cuidadores de estos pacientes, quienes al ejercer su rol se enfrentan a asumir 
tareas y responsabilidades que requieren el desarrollo de habilidades para 
conseguir una existencia más placentera, eficaz y agradable. 
Lo anterior da pautas para la presente investigación, y al planteamiento del 
siguiente  interrogante ¿Cómo es la habilidad del cuidado de los cuidadores 
familiares de pacientes con enfermedades crónicas de Clínica Nefrología Ltda y el 
Instituto Neurociencias del Caribe Ltda, Santa Marta 2007?, el cual se responde al 
conocer si el cuidador afronta las situaciones con una estructura que le permita la 
adecuada toma de decisiones para el desarrollo de su rol cuidador,  este tendrá la 
posibilidad de encontrar significado en las situaciones estresantes y se constituirá 
en el mejor apoyo para la persona con enfermedad crónica. 
 
Definir si la habilidad del cuidado es buena o no, es muy difícil, por lo que la 
presente investigación se apoyo en el instrumento elaborado por la Doctora 
Enfermera Ngozi Nkongho, el cual permite describir el grado de habilidad, 
                                                 
1
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 8. 
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comprender las relaciones humanas identificando las áreas de debilidad y 
fortaleza en el cuidado de una persona. 
 
Al aplicar el instrumento se pudo identificar que la habilidad de los cuidadores de 
los pacientes con enfermedad crónica es alta, puesto más de la mitad de los 
cuidadores muestran fortalezas en el cuidado de sus pacientes. Igualmente se 
logro percibir que los cuidadores principales están abiertos a darse cuenta de sus 
fortalezas y debilidades, de tal forma que cada vez se pueda mejorar más la 
capacidad para afrontar la situación y la tolerancia para asumir este rol. 
Esta investigación describe la realidad de los cuidadores de pacientes con 
enfermedad crónica , lo que hace pensar en la necesidad que se tiene de 
direccionar el cuidado, del diseño de políticas que fortalezcan las habilidades del 
cuidador, que le permitan mejorar tanto su calidad de vida como la de la persona a 
la que se le brinda el cuidado. 
Por ello, la presente investigación constituye un aporte importante que muestra las 
habilidades de cuidado de familiares de personas con enfermedad crónica, para 
que a partir de este diagnóstico se den propuestas específicas de intervención a 
los cuidadores. 
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
 
En Latinoamérica, están aumentadas cada vez más las enfermedades crónicas lo 
cual tiene implicaciones importantes para los sistemas de salud. Los costos que 
conllevan las enfermedades crónicas como la diabetes, las enfermedades 
cardiovasculares, el cáncer y las enfermedades mentales aumentarán 
considerablemente en los próximos diez años. Todo esto genera en la familia una 
carga muy alta que tiene repercusiones en las distintas áreas de la vida del 
cuidador: las tareas de la casa, las relaciones sociales, el desarrollo personal y 
profesional, el tiempo libre, la economía familiar y por supuesto en la salud mental 
del cuidador.2  
Actualmente se determina una transformación epidemiológica que representa al 
cambio hacia incremento de incidencias, prevalencias y letalidad de las 
enfermedades crónico-degenerativas e incapacitantes, lo que origina profundas 
variaciones en la manera de ser y de pensar de las personas y de las 
instituciones, puesto que tendrán que adaptarse a nuevos ritmos de vida social.3  
Si se plantea el interrogante, ¿que tan fácil pueden adaptarse los pacientes y sus 
familias a sus nuevos ritmos de vida?, se puede decir que seria más fácil si se 
cuenta con apoyos profesionales, que orienten al cuidado familiar.   
Asimismo, puede considerarse de gran importancia el rol que ejerce el cuidador en 
el hogar, lo que implica asumir tareas y responsabilidades que requieren el 
                                                 
2
 TORRES, Ana María. El alcance del proyecto Cuidado a los Cuidadores, julio 22 del 2006.Pág.15. 
 
3
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 9 
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desarrollo de habilidades, condicionadas por factores y motivaciones internas y 
externas que faciliten la adaptación de una enfermedad crónica. 
La responsabilidad de proporcionar, día a día, ayuda a un familiar que está en una 
situación de fragilidad tiene un importante impacto físico y psicológico sobre la 
vida de los cuidadores y el resto de la familia. De hecho, el cuidado de personas 
con enfermedades crónicas puede producir diversos acontecimientos en la vida de 
una familia y de cada uno de sus miembros. 
En Colombia se ha comenzado a tener mayor conciencia del problema de salud 
pública que representa la enfermedad crónica. Aunque si bien es cierto, que en 
nuestro país se evidencia la ausencia de programas que respondan a las 
necesidades de cuidado de los cuidadores familiares, el interés que se tiene por 
resolver dicha problemática, ha hecho que se inicie un tipo de ayuda para estas 
personas que padecen de enfermedades crónicas y para sus familiares, lo cual 
permitirá que tengan una mejor calidad de vida. 4 
Enfermería, como profesión dinámica que se fundamenta en el cuidado, ha 
observado estos cambios y en Colombia la facultad de enfermería de la 
universidad nacional, en su programa de maestría en enfermería, con el grupo de 
personas que conforman la sublinea, de cuidado del paciente crónico, viene 
realizando una profundización sobre esta temática, identificando debilidades 
significativas relacionadas con las habilidades de cuidados, y por ende, dirigiendo 
acciones a éste grupo poblacional.5  
                                                 
4 BARRERA ORTIZ, Lucy. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica. Un estudio comparativo de tres unidades académicas de enfermería. Oct/03-
Dic/04. 
 
5
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 10. 
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Es importante para el profesional de enfermería comprender la realidad del otro, y 
saber si hay relación entre los niveles de funcionalidad de las personas en 
situación de enfermedad crónica y las habilidades de cuidado del cuidador para 
ofrecer apoyo, viendo al cuidador y a su cuidado desde una dimensión más 
humana, con cualidades, que quizá en algunos casos pueda ser mejor que las de 
los mismos profesionales, a la vez también con limitaciones, anhelos, esperanzas 
y desconocimiento de su propia situación. 
El apoyo emocional del profesional puede llegar a ejercer un efecto beneficioso 
sobre la situación de la familia y del cuidador. "El sentirse comprendido, respetado 
y asesorado mejora la situación de autoestima y favorece la contención de 
emociones negativas". El profesional debe sensibilizarse con la situación del 
cuidador y detectar de forma precoz sentimientos de culpa, inutilidad y trastornos 
afectivos derivados del papel del cuidador.6 
Se ha evidenciado en las prácticas de formación del profesional de enfermería el 
poco apoyo con que se cuenta para los cuidadores de pacientes con 
enfermedades crónicas por parte de las instituciones, lo cual se hace evidente en 
el nivel de angustia y estrés que manejan dichos cuidadores. 
La situación del cuidador con restricciones en su vida social, en su estado de 
salud, en su tiempo libre, en sus aficiones, en su intimidad, etc., perturba de modo 
intenso su equilibrio personal y familiar, dañando gravemente la relación 
intrafamiliar y experimentando una profunda sensación de soledad.  
                                                 
6 DÍAZ, Rafael. Servicio Canario de Salud. Consejería de Sanidad y Consumo. 
Gobierno de la Comunidad Autónoma de Canarias. España. Septiembre 2006. 
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Se puede desarrollar un síndrome de "fatiga crónica" o "Síndrome de Burnout", 
que puede interferir en la calidad de los cuidados proporcionados el enfermo.7 
Estas circunstancias se han convertido en un problema, debido a esto el sistema 
de atención de salud ha empezado a plantearse nuevas estrategias para el 
cuidado de pacientes con enfermedad crónica de una forma holistica, interviniendo 
al paciente y a su familia de tal manera que el rol cuidador cumpla un papel 
fundamental en el mejoramiento de la calidad de vida de estos pacientes. 
Dicha situación permite poner en evidencia y describir la problemática que 
presentan los grupos de cuidadores de la Clínica Nefrología Ltda y el Instituto 
Neurociencias del Caribe Ltda de la ciudad de Santa Marta donde se desarrollará 
la presente investigación. 
Finalmente buscando soluciones para la problemática mencionada es necesario 
antes resolver el siguiente interrogante: 
 
¿Cómo es la habilidad del cuidado de los cuidadores familiares de pacientes 
con enfermedades crónicas de la Clínica Nefrología Ltda Y El Instituto 
Neurociencias Del Caribe Ltda, Santa Marta 2007?
                                                 
7
 POVEDA SALVA, Rosa. Cuidados a pacientes crónicos. 9 de agosto del 2002. 
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2. ANTECEDENTES 
 
 EUROPA: 
- En España, según la EDEDES existen 1.670.450 personas que reciben 
algún cuidado personal, por lo que debe existir un número similar e incluso 
mucho mayor de personas que se dedican a proporcionar tales cuidados. 
De este modo, los más de millón y medio de cuidadores principales 
coexisten con otras 405.726 personas que, pese a no constar como tales, 
también proporcionan ayuda personal a quienes por su discapacidad así lo 
requieren.8 
 
- En el perfil básico de los cuidadores informales en España para el año 
2004, se puede observar un predominio del sexo femenino (83,6%). En 
relación al nivel de estudios se destaca los estudios primarios, seguido del 
segundo grado, siendo importante señalar que el 17,1% no presenta niveles 
de escolaridad. Para el año de 1994 el 75% del conjunto de cuidadores y 
cuidadoras principales no tenían actividad laboral retributiva (eran amas de 
casa el 50%, jubiladas/os el 15% y separadas/os el 9,7%); para el año 2004 
desciende dos puntos (73%) la actividad laboral, produciéndose un 
decremento de las amas de casa (44,2%) y un incremento de las personas 
jubiladas.9 
                                                 
8 GARCÍA CALVENTE, María del Mar, MATEO RODRÍGUEZ, Inmaculada y MAROTO NAVARRO, 
Gracia. El impacto de cuidar en la salud y la calidad de vida de las mujeres. Gac Sanit 2004 may; 
18 supl 2:83-92. 
 
9 BABARRO Aa, GARRIDO BARRAL A, DÍAZ PONCE A, CASQUERO RUIZ R, RIERA PASTOR 
M. Perfil y sobrecarga de los cuidadores de pacientes con demencia incluidos en el programa 
ALOIS IMSALUD. Aten primaria 2004; pág. 33(2):61-66. 
 
27 
 
 ESTADOS UNIDOS: 
- En Estados Unidos por ejemplo, hay 52 millones de cuidadores/as 
informales de personas adultas enfermas o discapacitadas, y 25,8 millones 
prestan cuidados de asistencia personal.10 Las recientes reformas en los 
sistemas de cuidado de salud han orientado sus objetivos para que las 
personas con enfermedades crónicas puedan ser asistidas en su domicilio 
por miembros de la familia.11 
 
- Para el año 2000 había más de 45 millones de norte-americanos siendo 
asistidos por los cuidadores primarios a causa del aumento de las 
enfermedades crónicas en la población. Si esta actividad del cuidado 
informal, fuera parte de la economía de mercado, tendría un valor 
económico de casi 257 mil millones de dólares, que fue igual a 20% del 
total para todo los gastos de salud para el año 2000 y con tendencia a 
incrementarse en los próximos años.12 
 LATINOAMÉRICA: 
- Estudio descriptivo transversal en donde la unidad de análisis estuvo 
constituida por mujeres de 15 años o más, cuidadoras informales de 
personas dependientes del sector urbano de la comuna de Hualqui, 
asignadas al Consultorio General Urbano de Hualqui, VIII Región, Chile. La 
muestra de tipo accidental del 62% correspondió a 55 mujeres de15 años y 
                                                 
10
 BIRDSALL, John. Services US. Department of Health and Human. Family Caregivers. Our Heros 
on the Frontlines of Long-Term Care.2003. Disponible en: http://www.carers.gov.uk/ 
 
11
 CANAM, C, ACORN, S. Quality of life for family caregivers of people with chronic health 
problems. Rehabilitation Nursing 1999; Pág. 24:192-196. 
 
12 WELLER, Eric.  Department of Health. Caring about carers: A National Strategy for Carers, 
2002. Disponible en: http://www.carers.gov.uk/ 
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más, que accedieron a conformar el grupo de estudio, previo 
consentimiento informado. Los datos se obtuvieron a partir de la aplicación 
de 2 instrumentos, utilizando como método de recolección la entrevista 
personalizada, en el domicilio de cada una de las mujeres, y la revisión de 
documentos en la unidad de registro del Consultorio General Urbano de 
Hualqui: a)un cuestionario, elaborado por las autoras, que tuvo el propósito 
de recolectar los antecedentes biosociodemográficos y de salud de las 
mujeres cuidadoras informales y de las personas dependientes de su 
cuidado y b) un cuestionario de Valoración de Necesidades de Apoyo 
Decisional a Nivel Poblacional (O’Connors).13 
 
- El estudio surge al trabajar internacionalmente en el campo de la 
enfermería, donde se comienzan a vislumbrar de forma clara problemáticas 
comunes en el cuidado de la salud de la población, como lo es la cronicidad 
y sus implicaciones en las familias. Se realizaron estudios descriptivos, 
cuantitativos de cohorte transversal entre los años 2003 y 2004, con una 
población de 270 cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica divididos en tres grupos, 90 colombianos, 90 
argentinos y 90 guatemaltecos. El instrumento utilizado fue el Inventario de 
Habilidad de Cuidado (CAI®), elaborado, validado y autorizado por Ngozi 
Nkhongo, que se compone de tres subescalas: conocimiento, valor y 
paciencia. Se evidenció un comportamiento similar en los tres países con 
dificultades en la prestación del cuidado y habilidad insuficiente en general 
y por componentes. 
                                                 
13 JOFRÉ A, Viviane. MENDOZA P, Sara. Toma de decisiones en salud en mujeres cuidadoras 
informales. 2005. Pag 7.  
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- Argentina. El nivel de habilidad de cuidado es óptimo en el 28,89% de los 
casos, y deficiente en un 71,11%. El nivel de conocimiento fue deficiente en 
el 64,44% de los casos y óptimo en el 35,56%. En un 68,89% de los casos 
el valor se tornó deficiente, y en un 31,11% óptimo. La paciencia fue 
deficiente en el 70% de los casos, y óptima en el 30%.14 
 
- Guatemala. El nivel de habilidad de cuidado es óptimo en el 32% de los 
casos y deficiente en un 68%. El nivel de conocimiento fue deficiente en el 
74% de los casos y óptimo en el 26%. En un 71% de los casos el valor se 
tornó deficiente, y en un 29% óptimo. La paciencia fue deficiente en el 69% 
de los casos, y óptima en el 31%.15 
 COLOMBIA: 
- Se inició con acuerdos interinstitucionales que orientaron la 
conceptualización del estudio en términos de cronicidad y habilidad de 
cuidado. Se desarrolló de parte del grupo investigador de la Facultad de 
Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia un protocolo de 
investigación, que fue sometido a revisión y crítica por parte de otros 
investigadores. Se hicieron luego los ajustes convenidos. Se acordó que 
cada proyecto tendrá autoría local y el proyecto colectivo, autoría 
                                                 
14
 BLANCO, Lidia. Red de investigadores, Cuidado a cuidadores de pacientes con enfermedad 
crónica. Universidad de La Patagonia, Comodoro Rivadavia, Argentina. Ciudad Universitaria - 
Comodoro Rivadavia - Km. 4 - Chubut - CP (9005). prodep@unpata.edu.ar 
 
15 MORALES PADILLA,  Orfa Nineth. Red de investigadores, Cuidado a cuidadores de pacientes 
con enfermedad crónica. Universidad de Guatemala. nafromp@hotmail.com. 
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compartida, en donde se darían los créditos al grupo de la Universidad 
Nacional que convocó y gestó la propuesta de trabajo colaborativo.16 
 
- Características de los cuidadores del programa de la universidad de la 
sabana. 
El grupo constó de 45 cuidadores. El 100% de los pacientes se encontraban 
en el servicio de Consulta externa. De 45 cuidadores, 8 eran hombres, 
(17.78%), y 37 mujeres, (82.22%). Sus edades estaban comprendidas entre 
los 18 y 35 años para el 13.33%, entre 36 y 59 años el 35.56% y eran 
mayores de 60 años el 51.11%. En cuanto a la relación de edad cuidador 
persona cuidada fue del paciente en un mayor rango de edad al de su 
cuidador en el 35.56% de los casos, del mismo rango de edad en el 31.11% 
y menor que el rango del cuidador en el 33.33%. El tiempo de experiencia 
como cuidador era de 0 a 6 meses en el 42.22% de los casos, 7 a 18 
meses en el 33.33%, 19 a 36 meses en el 15.56% y más de 37 meses en 
un 8.89% de los casos. La funcionalidad, medida a través del perfil 
PULSES, reportó que el nivel de dependencia era bajo en el 2.22% de los 
receptores de cuidado, medio en el 31.11% y alto en el 66.67%. 
- Características de los cuidadores del programa de la Universidad de 
los Llanos. 
El grupo de la Universidad de los Llanos constaba de 90 cuidadores. El 
50% de ellos se encontraban en el servicio de Consulta Externa y el 50% en 
                                                 
16
 BARRERA O. L, GALVIS L. Cr, MORENO F. Me, PINTO A. N, PINZÓN R. Ml, ROMERO G. E, 
SÁNCHEZ H. B. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad 
crónica. Invest. educ. enferm 2006; pág. 24(1): 36-46. 
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Hospitalización. Trece cuidadores, correspondientes al 14.44%, eran de 
sexo masculino y 77, el 85,56% de sexo femenino. El 31.11% estaban entre 
los 18 y los 35 años, un 58.89% entre 36 y 59 años y el 10% eran mayores 
de 60 años. El 77.78% tenían una edad mayor al rango de la edad del 
cuidador, el 13.83% dentro del rango del cuidador y el 8.89% tenían una 
edad menor. El 12.22% de los cuidadores contaban con una experiencia de 
0 a 6 meses, el 22.22% de 7 a 18 meses, el 15.56% de 19 a 36 meses y un 
50% tenían una experiencia mayor a 37 meses. El nivel de funcionalidad, 
medido a través del perfil PULSES, reportó que un 16.67% de las personas 
cuidadas presentaban un bajo nivel de complejidad, 16,67% nivel medio y 
un 66.67% un alto nivel de complejidad. 
- Características de los cuidadores del programa de la Universidad 
Nacional de Colombia. 
El grupo de la Universidad Nacional de Colombia fue también de 90 
cuidadores. El 81.11% pertenecían al servicio de Consulta Externa y el 
18.89% al servicio de Hospitalización. El 16.67% eran hombres y un 
83.33% mujeres. Su edad del cuidador oscilaba entre los 18 y 35 años en el 
34.44% de los casos, entre 36 y 59 años el 44.44% y eran mayores de 60, 
el 21.31% de los casos. La edad del paciente era superior al rango de la 
edad de su cuidador en el 34.44% de los casos, en el mismo rango de la del 
cuidador en el 1.11% inferior en el 64.44% de los casos. El 14.44% de los 
cuidadores tenían una experiencia de 0 a 6 meses, el 16.67% de 7 a 18 
meses, 15.56% de 19 a 36 meses y 53.33% tenían más de 37 meses de 
experiencia en el cuidado. El nivel de funcionalidad, medido a través del 
perfil PULSES, reportó que presentaban bajo nivel de dependencia el 
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68.89% de los casos, un nivel medio el 7.78% y un alto nivel de 
dependencia el 23.33% de los casos.17 
- Se utilizó una metodología cuantitativa de tipo descriptivo, exploratorio y 
transversal. La población total estuvo constituida por 60 cuidadores 
principales de los pacientes con cáncer gastrointestinal que asisten a las 
diferentes instituciones de salud de la ciudad de Cúcuta. 
La selección de la muestra fue intencional y se conformó según el número 
de cuidadores principales de pacientes con cáncer gastrointestinal que 
asisten a las instituciones oncomedicas y la clínica de cancerología durante 
los meses de agosto, septiembre y octubre del 2004. 
 
El instrumento que se utilizo fue el “inventario de habilidad del cuidado” 
diseñado por la doctora Ngozi Nkongho. 
 
La recolección de la información se hizo por medio de una entrevista 
personal a los cuidadores principales y se aplico el instrumento de habilidad 
del cuidado.18 
- El estudio surge con la realización de estudios descriptivos, cuantitativos de 
cohorte transversal entre los años 2003 y 2004, con una población de 270 
cuidadores familiares de personas en situación de enfermedad crónica 
divididos en tres grupos, 90 colombianos, 90 argentinos y 90 
                                                 
17
 BARRERA O. L, GALVIS L. Cr, MORENO F. Me, PINTO A. N, PINZÓN R. Ml, ROMERO G. E, 
SÁNCHEZ H. B. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad 
crónica. Invest. educ. enferm 2006; pág. 24(1): 36-46. 
 
18
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág. 10. 
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guatemaltecos. El instrumento utilizado fue el Inventario de Habilidad de 
Cuidado (CAI®), elaborado, validado y autorizado por Ngozi Nkhongo, que 
se compone de tres subescalas: conocimiento, valor y paciencia. Se 
evidenció un comportamiento similar en los tres países con dificultades en 
la prestación del cuidado y habilidad insuficiente en general y por 
componentes. 
En el 28,89% de los casos el nivel de habilidad de cuidado fue óptimo y 
deficiente en un 71,12% de ellos. El conocimiento fue deficiente en el 
66,67% de los casos, y óptimo en un 33,33%. En un 71,12% el valor fue 
deficiente, y en un 28,89% fue óptimo. La paciencia fue deficiente en el 
67,77% de los casos, y óptima en el 32,22% de ellos.19 
 CARIBE: 
(Ramos, 2006)20 describe en su investigación: Este estudio se desarrolló a fin de 
identificar la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de pacientes con 
cáncer en el distrito de Santa Marta. Con un diseño descriptivo, transversal, de 
abordaje cuantitativo. La población la constituyeron 115 cuidadores que asistieron 
con sus familiares a las instituciones donde reciben sus tratamientos de 
quimioterapia y radioterapia, durante los meses de julio, agosto y septiembre de 
2006.  
Se determinaron características sociodemográficas de la muestra, entre las cuales 
se destacan: la mayoría de cuidadores son mujeres, representan  un 75%,  en 
edades productivas entre los 36 y 59 años;  el 52% son menores con respecto a la 
                                                 
19 BARRERA ORTIZ, Lucy. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica. Un estudio comparativo de tres unidades académicas de enfermería. Oct/03-
Dic/04. 
 
20 RAMOS, Ediltrudis. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de pacientes con cancer 
en el distrito de Santa Marta. 2006.  
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persona cuidada, el 25% con bachillerato completo y aproximadamente el 50% se 
encuentran en niveles educativos inferiores, son personas casadas situación que 
les exige mayores responsabilidades en el núcleo familiar, lo que confirma de 
estos cuidadores  que la ocupación predominante corresponde a las labores en el 
hogar. Con bajos ingresos, ubicados en un 40% en los estratos socioeconómicos 
1 y 2. En su mayoría cuidan a sus familiares enfermos desde el momento del 
diagnostico, el tiempo que llevan es este rol es menor de 18 meses. Más de la 
mitad de los cuidadores dedican 24 horas al cuidado de su ser querido. La relación 
identificada entre cuidador- familiar enfermo es de hijos y esposos lo cual favorece 
el compromiso en el cuidado. 
 
La habilidad de cuidado, incluyendo las tres categorías: conocimiento, valor y 
paciencia se encontró en un nivel medio 60% y bajo 17%, lo que demuestra falta 
de habilidad en este grupo de cuidadores para desempeñar su rol, y sugiere que 
los profesionales de la salud, y en especial los enfermeros, deben determinar e 
implementar políticas y programas que contribuyan a fortalecer la habilidad de 
cuidado.  
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3. JUSTIFICACIÓN 
 
Los cuidadores juegan un papel fundamental en el cuidado de pacientes con 
enfermedad crónica, por lo cual es importante apoyar a estas personas para 
conseguir una existencia más cómoda, eficaz y satisfactoria. Para ello, es 
primordial la comprensión de la experiencia familiar de la cronicidad dentro de un 
marco de totalidad, para poder encontrarle alternativas de solución21 
Considerar a los cuidadores como un componente esencial del sistema de cuidado 
de la salud exige aceptar su potencial y sus limitaciones, y darle herramientas para 
mejorar su habilidad en términos de incrementar la capacidad de afrontamiento de 
manera tal que satisfaga las necesidades de la persona enferma, responda a la 
problemática familiar, mantenga su propia salud y fomente la buena relación 
cuidador persona cuidada, reconociendo y estableciendo apoyos formales e 
informales, manejando sentimientos de inadecuación o culpa, y planeando su 
propio futuro y el de su grupo familiar. 
Es común que los cuidadores se olviden de si mismos, dejando apartados 
aquellos aspectos importantes relacionados con sus propios intereses y 
necesidades como unidad funcional. Incluso se dan casos de abandono del 
trabajo para dedicar más atención al paciente. Es imprescindible, aunque 
dificultoso en determinadas ocasiones, que el cuidador siga manteniendo sus 
relaciones sociales y de ocio para fortalecer su bienestar emocional. 22 
                                                 
21
 SÁNCHEZ B. El cuidado de la salud de personas que viven situaciones de enfermedad crónica 
en América Latina. Actualizaciones en Enfermería 2002; Pág. 5(1): 13-16. 
 
22
 FLÓREZ LOZANO, J. A.; ADEVA CÁNDENAS, M. C.; GARCÍA GARCÍA, M. C.: Psicopatología 
de los cuidadores habituales de ancianos. Jano, Medicina y Humanidades. NI 1218. Junio 
97.Doyma S.A. 
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Teniendo en cuenta esta situación que se presenta continuamente en los hogares 
de muchas familias, se hace necesario conocer si existe o no una relación entre la 
habilidad de cuidado y el grado de funcionalidad de las personas que son 
cuidadas, ya que en esa medida se identifican las necesidades principales de los 
cuidadores, y así se pueden implementar acciones que generen atención directa 
sobre este problema. 
Lo anterior sustenta la conveniencia de la presente investigación, la cual es 
novedosa, porque en Colombia son muy pocos los programas que existen para los 
cuidadores familiares, evidenciado en la practica de nuestra formación profesional.  
Así, se ha considerado trascendente estudiar las habilidades que tienen los 
cuidadores familiares de los pacientes con enfermedad crónica, con el propósito 
de analizar dichas habilidades y así mismo, proporcionar un apoyo el cual puede 
ser provechoso para la relación de cuidador y cuidado. 
Igualmente abrirá camino al profesional de enfermería, para que efectúe guías o 
programas que mejoren la habilidad del cuidado y satisfagan las necesidades de 
los cuidadores con el fin de mejorar su estilo de vida, a la vez la de los mismos 
pacientes. 
Como ya se mencionó anteriormente, los efectos de esta investigación darán una 
pauta a enfermería, para crear políticas de cuidado a los cuidadores, de tal forma 
que éste sea encaminado de una forma diferente, a la vez siempre sea 
propendiendo por el bienestar del paciente y de su entorno; para lo cual se pueden 
dar lineamientos para el cuidado de enfermería dirigido a los cuidadores de 
pacientes con enfermedad crónica. 
Por otra parte, la investigación es viable, pues dispone de los recursos necesarios 
para llevarla a cabo. 
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4. MARCO TEÓRICO 
 
4.1. ENFERMEDAD CRÓNICA 
La enfermedad crónica se define como un trastorno orgánico funcional que obliga 
a una modificación de los estilos de vida de una persona y que tiende a persistir a 
lo largo de su vida. Frente a la etiología no hay mayor claridad, hay una serie de 
actores que en conjunto dan pie a la enfermedad; entre estos factores se 
encuentran el ambiente, los estilos de vida y hábitos, la herencia, niveles de 
estrés, calidad de vida y la presencia de una enfermedad persistente que puede 
pasar a ser crónica (OMS, 1979).  
 
Barquin (2002) considera que los trastornos o enfermedades crónicas varían 
desde los relativamente benignos, como una pérdida parcial que pueda ser 
auditiva, visual, etc., hasta enfermedades graves como el cáncer, las 
enfermedades cardiovasculares, diabetes, enfermedades músculo-esqueléticas, 
etc.; y aún más alarmante desde el punto de vista estadístico es que el mayor 
número de personas desarrollará algún tipo de incapacidad o enfermedad crónica 
que pueda llegar a ser causa de muerte. 
 
La mayoría de las enfermedades crónicas afecta aspectos importantes de la vida 
en las personas que la padecen (Burish y Bradley, 1983 citado por Gil-Roales, 
2004). Una de los principales cambios y quizás el que genera mayor deterioro es 
el aspecto emocional, ya que la persona se ve obligada necesariamente a un 
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proceso de adaptación rápido para el cual pasa por diferentes etapas que suscitan 
una serie de emociones comúnmente negativas (miedo, ira, ansiedad).23 
 
El autor hace mención a la etapa crítica de la enfermedad crónica e identifica una 
serie de reacciones comunes en ésta, las cuales están dirigidas a mantener un 
equilibrio emocionalmente razonable: mantenimiento o conservación de la 
autoimagen de forma satisfactoria, preservación de las relaciones familiares y 
sociales y la preparación para el futuro. En esta fase, las personas asumen 
diferentes estrategias de afrontamiento; la más frecuente es la negación o 
minimización de la gravedad de la enfermedad y de sus consecuencias; otras 
estrategias frecuentes son buscar información acerca de la enfermedad y apoyo 
social- familiar. Brannon y Feist (2001) identificaron un tipo de negación que se 
presentaba antes del diagnóstico y que podía llegar a significar un obstáculo para 
acceder al tratamiento. 
 
Lazarus y Folkman (1986) hablan de la negación que se presenta inmediatamente 
después del diagnóstico, la cual cumple para el paciente una función protectora al 
reducir los niveles de estrés. Así, la negación cumpliría un papel importante en el 
manejo de la enfermedad, pues disminuiría el nivel de estrés en el paciente y 
permitiría un manejo más adecuado de su proceso de adaptación posterior a la 
enfermedad. De forma conjunta, el sentimiento de miedo se hace presente a lo 
largo de la enfermedad. Así, cada recaída, visita médica y análisis frecuentes 
pueden convertirse en una gran fuente de temor ante la posibilidad de 
agravamiento de la enfermedad. 
 
                                                 
23 OROZCO, Lina Maria. VINACCIA, Stefano. Aspectos psicosociales asociados con la calidad de 
vida de personas con enfermedad crónica. Universidad San Buenaventura, Medellín. 20 de junio 
del 2005. Pág 130. 
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Después de un lapso, el paciente comprende las implicaciones que tiene su 
enfermedad; en ese momento aparecen los sentimientos depresivos, luego de 
entender las consecuencias y condiciones de tener o padecer una enfermedad 
crónica. Claro que estas reacciones emocionales no se presentan en todos los 
pacientes con enfermedades crónicas, y su orden de aparición no es el mismo en 
todos los casos; incluso hay casos en los cuales no se presentan. Las reacciones 
emocionales asociadas no aparecen en una secuencia previamente establecida; 
pueden aparecer en el individuo en cualquier momento de la enfermedad o del 
proceso de adaptación a ésta y deben ser tomadas, como lo han señalado 
Lazarus y Folkman(1986), como “reacciones emocionales normales” y su ausencia 
puede ser relacionada con un proceso de recuperación más lento y doloroso. 
 
Dentro de las enfermedades crónicas se encuentran las enfermedades 
neoplásicas (tumores), la mayor parte de estos cuadros son graves y constituyen 
una amenaza para la vida; representan también un problema significativo para la 
medicina y la psicología de la salud, ya que no sólo afectan a la persona que 
padece la enfermedad, sino también a los familiares y amigos.24 
 
Las enfermedades crónicas, como el cáncer, insuficiencia renal y las alteraciones 
mentales no sólo alteran al paciente por el proceso de adaptación que implican, 
sino que pueden producir dificultades económicas, cambiar la visión que la 
persona tiene de sí misma, afectar las relaciones con los miembros de la familia y 
amigos (Brannon y Feist, 2001). 
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 OROZCO, Lina Maria. VINACCIA, Stefano. Aspectos psicosociales asociados con la calidad de 
vida de personas con enfermedad crónica. Universidad San Buenaventura, Medellín. 20 de junio 
del 2005. Pág 130. 
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El diagnóstico de enfermedad crónica produce una grave distorsión en la vida de 
la persona, teniendo repercusión sobre el área personal, familiar y social del 
individuo. 
1.- Área Personal: el individuo presenta, 
- Malestar físico y emocional. 
- Cambios en los patrones de sexualidad. 
- Pérdida de la independencia. 
- Modificaciones en la escala de valores y filosofía de vida. 
- Alteraciones en la auto imagen. 
- Sentimiento de impotencia y desesperanza. 
- Miedo a lo desconocido. 
- Respuestas depresivas, de negación o de agresividad. 
2.- Área Familiar: se produce una pérdida del equilibrio familiar. Se manifiesta por: 
- Pérdida del rol del enfermo. 
- Cambios en el rol de los demás miembros de la familia. 
- Separación del entorno familiar. 
- Problemas de comunicación en la familia. 
3.- Área Social: los problemas que surgen son, 
- Cambio o pérdida de status social por la pérdida o cambio de trabajo. 
- Aislamiento social. 
- Cambio en el nivel socioeconómico. 
- Cambio en la utilización del tiempo libre.25 
                                                 
25
 POVEDA SALVÁ, Rosa. Aspectos psicosociales de la enfermedad crónica. 09 de agosto de 2002 
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4.2. CUIDADORES 
Al hablar de cuidador familiar se hace referencia a la persona adulta, con vínculo 
de parentesco o cercanía que asume las responsabilidades del cuidado de un ser 
querido que vive en situación de enfermedad crónica discapacitante, y participan 
con ellos en la toma de decisiones. Éstos realizan o supervisan las actividades de 
la vida diaria en busca de compensar las disfunciones existentes de parte del 
receptor del cuidado.26 
4.2.1 Clasificación de los cuidadores 
Cuidadores Familiares: 
Son aquellas personas que, por diferentes motivos, coinciden en la labor a la que 
dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo: permitir que otras personas puedan 
desenvolverse en su vida diaria, ayudándolas a adaptarse a las limitaciones que 
su discapacidad funcional (entendida en sentido amplio) les impone. 
Cuidador informal: 
Son las personas que no pertenecen a ninguna institución sanitaria ni social y que 
cuidan a personas no autónomas que viven en su domicilio. 
Cuidadores Técnicos de Servicios Asistenciales: 
Son los trabajadores que se encargan bajo la dependencia del Coordinador o 
responsable de Residencia del cuidado integral del bienestar del beneficiario en 
sus aspectos de vida diaria, higiene, aseo, alimentación y control de las 
condiciones higiénico-sanitarias, cuando éste no puede valerse por sí mismo 
                                                 
26 BARRERA ORTIZ, Lucy. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica. Un estudio comparativo de tres unidades académicas de enfermería. Oct/03-
Dic/04. 
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debido a graves minusvalías, y de aplicar los programas y actuaciones elaborados 
por la dirección o el personal técnico cualificado. 
Como vemos son variadas las definiciones de Cuidador pero a grandes rasgos 
podemos diferenciar dos grandes grupos: cuidadores profesionales, aquellos 
que ejercitan una labor profesional a través de organismos, instituciones o 
empresas y cuidadores no profesionales, aquí se encuentran los familiares, 
amigos, voluntarios de asociaciones y ONG, etc. Pero todos ellos dedicados al 
cuidado de personas que por discapacidades físicas, sensoriales o psíquicas no 
pueden realizar las actividades de la vida diaria con autonomía propia.27 
4.2.2 Parentesco con la persona a la que se cuida  
La experiencia de cuidado varía mucho en función del parentesco que una al 
cuidador con la persona cuidada, como puede verse a continuación:  
El esposo o la esposa como cuidador 
Cuando uno de los miembros de una pareja sufre un deterioro de la salud y 
necesita ayuda para sus actividades de la vida diaria, el cuidador principal suele 
ser el miembro de la pareja con mejor salud.  
Las hijas y los hijos como cuidadores 
Cuando la persona que cuida es la hija o el hijo, existe un vínculo natural familiar 
con la persona a cuidar que favorece la disposición del cuidado. En la mayoría de 
las ocasiones, representa un fuerte impacto emocional para los hijos darse cuenta 
de que el padre, la madre o ambos ya no pueden valerse por sí mismos, cuando 
                                                 
27 VERDUGO, Miguel Ángel. Programa De Habilidades De La Vida Diaria. Revista Siglo Cero 
España. 1994. 
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venían haciéndolo hasta fechas recientes. Este impacto también se ve afectado 
por el fenómeno de la inversión de roles, en cuanto que el papel de cuidador que 
se asigna al hecho de ser padre o madre deja paso al papel de persona que 
necesita ser cuidada y, viceversa, el papel del hijo como alguien que es cuidado 
es sustituido por un papel de cuidador. Además de esto, a los hijos les resulta muy 
difícil aceptar la situación de cuidar a sus padres ya que normalmente implica 
además algo imprevisto que puede impedirles realizar algunas de las actividades 
que pensaban llevar a cabo en un futuro inmediato.28 
4.3 CARACTERÍSTICAS DE LOS CUIDADORES 
Los cuidadores familiares son aquellas personas que, por diferentes motivos, 
coinciden en la labor a la que dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo: permitir 
que otras personas puedan desenvolverse en su vida diaria, ayudándolas a 
adaptarse a las limitaciones que su discapacidad funcional (entendida en sentido 
amplio) les impone. 
Si pensamos en que cada vez es mayor el porcentaje de población de más edad, 
debido fundamentalmente al aumento de la expectativa de vida y la disminución 
de la tasa de natalidad, resulta evidente que aumentará, en un futuro próximo, el 
número de personas que necesiten algún tipo de ayuda y, por tanto, el número de 
cuidadores. 
En la mayoría de las familias es una única persona la que asume la mayor parte 
de la responsabilidad de los cuidados. La mayor parte de estos cuidadores 
principales son, como se ha visto, mujeres: esposas, hijas y nueras. Hasta tal 
punto es así que ocho de cada diez personas que están cuidando a un familiar 
mayor en nuestro país son mujeres entre 45 y 65 años de edad. Una de las 
                                                 
28 CAMPOS ALCAIDE, Enrique. Sociedad española de geriatría y gerontología. 14 de febrero del 
2006. 
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principales razones de que la mayoría de los cuidadores sean mujeres es que, a 
través de la educación recibida y los mensajes que transmite la sociedad, se 
favorece la concepción de que la mujer está mejor preparada que el hombre para 
el cuidado, ya que tiene más capacidad de abnegación, de sufrimiento y es más 
voluntariosa. A pesar del claro predominio de las mujeres en el ámbito del 
cuidado, los hombres participan cada vez más en el cuidado de las personas 
mayores bien como cuidadores principales o bien como ayudantes de las 
cuidadoras principales, lo que significa un cambio progresivo de la situación.29 
Se han enumerado un conjunto de variables que pueden confluir en un mayor 
riesgo del deterioro de la salud y por ende de la calidad de vida del cuidador 
primario: la edad, el género, el tipo de enfermedad del familiar/paciente, la 
percepción de su salud, la duración de la dependencia y el apoyo social entre 
otras.  
 
El perfil típico de las personas que asumen el papel de cuidadora principal es el de 
una mujer, responsable de las tareas domésticas, familiar directo (generalmente 
madre, hija o esposa) y que convive con la persona a la que cuida. Género, 
convivencia y parentesco son las variables más importantes para predecir qué 
persona del núcleo familiar va a ser la cuidadora principal.30 
                                                 
29 CAMPOS ALCAIDE, Enrique. Sociedad española de geriatría y gerontología. 14 de febrero del 
2006. 
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 GARCÍA CALVENTE, Mateo. GUTIÉRREZ, P. Cuidados y cuidadores en el sistema informal de 
salud. Granada: Escuela Andaluza de Salud Pública e Instituto Andaluz de la Mujer, 1999. 
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Según Aníbal Pérez Peñaranda31. El predominio del sexo femenino es destacado 
en el familiar/paciente. Al igual que el promedio de edad de las mujeres es mayor 
que la de los varones. 
Respecto a la escolaridad del familiar/paciente, predominan los estudios primarios 
con el 69,6%, solamente 6 pacientes tienen estudios secundarios con el 6,5% y 14 
(15,12%) no tienen ningún tipo de estudios. 
 
Respecto a la intensidad del cuidado, el mayor porcentaje de los cuidadores lo 
hace permanentemente (89,1%) y el resto por temporadas (6,5%) y por último 
están los que cuidan al paciente en los períodos que lo necesitan (4,3%). En este 
último grupo se encuentran los pacientes que rotan dentro del grupo familiar. 
 
El tiempo promedio de cuidado es de once años. Además, en el rango de 0 a 12 
horas que tiene el día, se les preguntó sobre el tiempo de permanencia en el 
cuidado del familiar. Se destaca que la mayoría de los cuidadores permanecen un 
promedio 10 horas diarias al cuidado del familiar/paciente. Igual sucede con el 
número de días al mes, el cual se corresponde con 28 días al mes en promedio. 
 
Con relación a la edad del cuidador, se ha señalado que los cuidadores de mayor 
edad tienden a presentar mayor deterioro en la calidad de vida, sobre todo en lo 
que respecta a la salud.32 
Con relación al grado de dependencia de la persona cuidada, se ha descrito que la 
depresión, la ansiedad y el estrés son problemas comunes en los cuidadores 
                                                 
31 BERGERO, T. GÓMEZ, A. HERRERA, F. El cuidador primario de familiares con dependencia: 
Calidad de vida, apoyo social y salud mental. Universidad de Salamanca. Facultad de Medicina. 
2006. 
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 BAIDER L, PEREZ T, KAPLAN DE-NOUR, A. Gender and adjustment to chronic disease: a 
study of couples with colon cancer. Gen Hosp Psychiatry1989; pág11:1-8 
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primarios y han sido abordados sistemáticamente por los estudios sobre los 
cuidadores de paciente con dependencia. 
 
En este sentido, se han descrito niveles de depresión y de ansiedad, así como 
problemas de salud física en cuidadores con personas con elevado grado de 
deterioro físico y mental.33 
 
4.4 POTENCIALES DEL CUIDADOR 
 
4.4.1 Conocimiento: Implica entender quien es la persona que se cuida, sus 
necesidades, fortalezas y debilidades y lo refuerza su bienestar, incluido el 
conocimiento general y especifico de la persona que cuida.34 
 
El proceso de aprender a vivir que requiere la persona afectada, el cuidador y la 
familia con una enfermedad crónica, necesita de un componente importante del 
conocimiento, papel que es necesario desempeñar, por lo general, los cuidadores 
se ven afectados por distintas situaciones.35 
 
El conocimiento de la enfermedad y de los recursos disponibles afecta también la 
sensación de control. El poder anticiparse, el saber a quien o en donde pedir 
                                                 
33
 BEACH, Schulz. Caregiving as a risk factor for mortality: the Caregiver Health Effects. JAMA 
1999 Dec 15;pág 282(23):2215-9 
 
34
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 6. 
 
35
 PINTO AFANADOR, Natividad. El cuidador familiar del paciente con enfermedad crónica. El arte 
y ciencia del cuidado. Pag 247. 
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ayuda hace una gran diferencia en simplificar lo que a veces parece muy 
complejo.36 
 
4.4.2 Valor: Se obtiene de la experiencia del pasado, es la sensibilidad de estar 
abierto a las necesidades del presente. 37 
 
El valor es definitivo para el mantenimiento y soporte de situaciones difíciles; es 
aquel que proporciona resistencia, orienta y da sentido a la vida. Cada familia lo 
asume a su manera y a la experiencia vivida lo importante es reconocerlo. Dicha 
experiencia demuestra que sin el no es posible afrontar el sufrimiento de la 
enfermedad crónica con paz y bienestar.38 
 
Es importante que los cuidadores reconozcan su valor, admitan sus logros 
personales, que sacan su valor a flote, que crean en su propia habilidad para tener 
control sobre las situaciones, un sentido de orgullo, un sentimiento de auto respeto 
y de valor personal; el que le proporcionara fuerza interior para ayudar a sus seres 
queridos y para aceptar los difíciles días de cuidado.39 
 
                                                 
36 PINTO AFANADOR, Natividad. SÁNCHEZ HERRERA, Beatriz. El reto de los cuidadores: 
familiares de personas en situación crónica de enfermedad. Cuidado y práctica de enfermería. Pág 
173. 
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 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 6. 
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 BARRERA ORTIZ, Lucy. El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crónicas. Cuidado y 
práctica de enfermería. Pág 236. 
 
 
39 BARRERA O. L, GALVIS L. Cr, MORENO F. Me, PINTO A. N, PINZÓN R. Ml, ROMERO G. E, 
Grupo de cuidado, Facultas de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. Programa 
cuidando a cuidadores. 2004. Pág. 15. 
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4.4.3 Paciencia: Es dar tiempo y espacio, para la auto expresión y exploración, 
comprende el grado de tolerancia ante la desorganización y problemas que limitan 
el crecimiento de sí mismo y de otros.40 
 
La paciencia siempre tendrá sus recompensas: mantener y mejorar las relaciones 
con el ser cuidado, con la familia, los amigos, los compañeros de trabajo y 
permitirnos obtener los resultados deseados en aquella labor a la que hemos 
dedicado mucho tiempo y esfuerzo. La persona que vive de manera paciente, con 
sensibilidad para afrontar las contrariedades con calma y equilibrio interior, logra 
comprender mejor la naturaleza de las circunstancias y genera paz y armonía a su 
alrededor. 
 
La paciencia es una virtud que nos ayuda a soportar de manera tranquila las 
dificultades y preservar la serenidad entre los sufrimientos de la vida. 
Sabemos con certeza que hay obstáculos en cualquier obra buena, y solo 
pueden vencerse por la paciencia, por eso en el caso de los cuidadores, la 
paciencia es la virtud suprema, la que permite que llegue el conocimiento y 
que surja el valor.41 
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 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 6. 
 
41
 BARRERA O. L, GALVIS L. Cr, MORENO F. Me, PINTO A. N, PINZÓN R. Ml, ROMERO G. E, 
Grupo de cuidado, Facultas de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. Programa 
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4.5 CONSECUENCIAS DEL CUIDADO EN LA VIDA DEL CUIDADOR 
 
La vida de aquellas personas cuidadoras puede verse afectada de muchas 
maneras. Es frecuente que las personas que cuidan a una persona experimenten 
cambios en las siguientes áreas:  
 
- En las relaciones familiares  
- En el trabajo y en su situación económica  
- En su tiempo libre  
- En su salud  
- En su estado de ánimo   
4.5.1 La satisfacción de cuidar  
Cuidar a una persona puede ser, a pesar de las dificultades y la "dureza" de la 
situación, una experiencia muy satisfactoria para el cuidador. Ocurre así 
cuando supone luchar por alguien a quien se quiere, a quien se desea 
expresar cariño e interés. También, a veces los cuidadores descubren que 
poseen unas cualidades que hasta entonces no conocían y no son pocos los 
cuidadores que manifiestan haber "evolucionado" como personas a través de 
las situaciones asociadas al cuidado. 
4.5.2 Cambios en las relaciones familiares  
Uno de los cambios que los cuidadores manifiestan de forma más clara 
respecto a su situación se refiere a las relaciones familiares. En efecto, pueden 
aparecer conflictos familiares por el desacuerdo entre la persona que cuida y 
otros familiares en relación con el comportamiento, decisiones y actitudes de 
unos u otros hacia la persona mayor o por la forma en que se proporcionan los 
cuidados.  
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4.5.3 Cambios en el trabajo y en la situación económica  
Para muchos cuidadores es conflictivo mantener un trabajo a la vez que se 
realizan la tarea de cuidado. En algunas ocasiones tienen la sensación de 
abandonar a la persona para ir al trabajo y en otras la de estar incumpliendo 
con el trabajo. También son frecuentes las dificultades económicas, ya sea 
porque disminuyen los ingresos (disminución de la dedicación laboral) o porque 
aumentan los gastos derivados del cuidado del paciente.  
4.5.4 Cambios en el tiempo libre  
Cuidar a una persona exige mucho tiempo y dedicación. Una parte sustancial 
del tiempo que antes se dedicaba al ocio, a los amigos, hay que dedicarlo 
ahora a afrontar esta tarea. Es frecuente que el familiar cuidador perciba que 
no tiene tiempo para su ocio. Incluso es posible que no se dedique ese tiempo 
a sí mismo por los sentimientos de culpa que le produce pensar que si dedica 
tiempo a sí mismo está abandonando su responsabilidad. La reducción de 
actividades en general y, sobre todo, de las actividades sociales es muy 
frecuente y está muy relacionada con sentimientos de tristeza y de aislamiento.  
4.5.5 Cambios en la salud  
Algo muy frecuente en los cuidadores es el cansancio físico y la sensación de 
que su salud ha empeorado desde que cuidan de su familiar. De hecho no es 
una 'sensación', sino que cuando se comparan a personas que cuidan, con 
personas sin esa responsabilidad, los cuidadores tienen una peor salud. En 
otros estudios se encuentra también que las personas que cuidan visitan más 
al médico y tardan más en recuperarse de las enfermedades.  
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4.5.6 Cambios en el estado de ánimo  
Se sabe que la experiencia de cuidar de otra persona experimentar a muchos 
cuidadores sentimientos positivos. El simple hecho de que la persona a la que 
cuida y a la que quiere se encuentre bien puede hacerle experimentar esos 
sentimientos. La persona a la que se cuida puede mostrarle su agradecimiento 
y eso le hace sentir bien. Hay quien cree que ofrecer estos cuidados es una 
obligación moral y cumplir con ello le hace sentirse satisfecho. 42 
4.6 PREPARACIÓN PARA EL CUIDADO DE CUIDADORES 
 
No es fácil para ninguna persona enfrentarse al hecho de que alguien cercano 
depende de ella para continuar adaptándose a su vida cotidiana. Incluso las 
personas que mejor afrontan la situación del cuidado, tienen que hacerse a la idea 
de que una persona querida necesita de su cuidado y supervisión casi constante 
para sobrevivir y que deben dedicar gran cantidad de tiempo y esfuerzo a esta 
nueva actividad. 
En la inmensa mayoría de los casos, una persona no se convierte en cuidadora de 
un día para otro. Esto es así porque la mayor parte de las personas a cuidar 
sufren de trastornos o enfermedades que implican un deterioro progresivo, 
asociado a un también progresivo aumento de su necesidad de ayuda en las 
actividades de la vida cotidiana. 
El proceso de adquisición del papel o rol de cuidador, que será más o menos largo 
en función de múltiples factores, es de suma importancia ya que influye 
sustancialmente en la forma en que posteriormente se prestan los cuidados y en 
cómo se sienten los cuidadores. 
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  CAMPOS ALCAIDE, Enrique. Sociedad española de geriatría y gerontología. 14 de febrero del 
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Frecuentemente, en el inicio del cuidado, la persona que cuida aún no es 
plenamente consciente de que es el miembro de la familia sobre el que va a 
recaer la mayor parte del esfuerzo y responsabilidades del cuidado y tampoco de 
que probablemente se encuentra en una situación que puede mantenerse durante 
muchos años y que, posiblemente, implique un progresivo aumento de dedicación 
en tiempo y energía. Poco a poco, sin apenas darse cuenta de ello, la persona va 
integrando su nuevo papel de cuidador/a en su vida diaria. 
4.6.1 Fases de adaptación a la situación de cuidado  
A pesar de que las circunstancias que rodean a cada situación de cuidado son 
distintas y que el proceso de "ajuste" a la nueva situación varía de un cuidador a 
otro, se pueden distinguir una serie de fases de adaptación al cuidado que son 
experimentadas por la mayoría de los cuidadores. No obstante, dada la gran 
variedad que existe entre las personas, es probable que estas fases no se 
produzcan en todos los casos.  
Fase 1: Negación o falta de conciencia del problema 
En los primeros momentos del proceso de enfrentarse a la enfermedad crónica de 
una persona del entorno familiar es frecuente que se utilice la negación como un 
medio para controlar miedos y ansiedades. Así, es común encontrarse con que la 
persona se niega a aceptar las evidencias de que su familiar padece una 
enfermedad (o varias) que le lleva a necesitar la ayuda de otras personas para 
mantener su adaptación al medio. Otra forma de negar el problema es evitar 
hablar del deterioro o incapacidad del familiar enfermo. 
Este estadio es, normalmente, temporal. Conforme el tiempo pasa y las 
dificultades de la persona enferma para mantener su autonomía funcional se 
hacen más evidentes, empieza a hacerse cada vez más difícil creer que el 
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paciente está "simplemente distraído" o que se trata de una "enfermedad 
temporal".  
Fase 2: Búsqueda de información y surgimiento de sentimientos difíciles  
A medida que la persona que proporciona los cuidados va aceptando la realidad 
de la situación de dependencia, empieza a darse cuenta de que la enfermedad de 
su familiar no sólo va a influir en la vida de éste, sino que también va a alterar 
profundamente su propia vida y la de las personas que le rodean.  
En esta fase, los cuidadores suelen comenzar a buscar información para aprender 
lo máximo posible acerca del trastorno o trastornos que sufre su familiar y sobre 
sus posibles causas. Buscar información es, pues, una estrategia básica de 
afrontamiento.  
Fase 3: Reorganización  
Conforme pasa el tiempo, los sentimientos de ira y enfado pueden continuar. Una 
relación esencial para la persona- una esposa, un padre o una madre- "se ha 
perdido". La vida ha perdido el sentido habitual hasta ese momento y las nuevas 
responsabilidades crean una carga pesada para la persona que cuida. 
Sin embargo, algo de control se va ganando en esta etapa. Contando ya con la 
información y recursos externos de ayuda, con la voluntad de la familia para 
compartir la responsabilidad y con una idea más precisa de los problemas a los 
que hay que enfrentarse, la persona que cuida dispondrá de las herramientas 
necesarias para afrontar adecuadamente la situación del cuidado. Este período de 
reorganización tendrá como resultado el desarrollo de un patrón de vida más 
normal. La persona que proporciona los cuidados se sentirá progresivamente con 
más control sobre la situación y aceptará mejor estos cambios en su vida. 
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Fase 4: Resolución  
Con ese aumento del control sobre su situación y el reconocimiento de que como 
cuidador/a será capaz de manejar y sobrellevar los cambios y desafíos que 
supone y supondrá la situación de cuidado, surge un nuevo período de adaptación 
que, desgraciadamente, no es alcanzado por todos los cuidadores. En este 
estadio del cuidado, los cuidadores son más capaces de manejar con éxito las 
demandas de la situación, siendo más diestros en la expresión de sus emociones, 
especialmente la tristeza y la pena. 
4.6.2 Planificación del cuidado  
En los primeros momentos de su vida como cuidadores, pocas personas están 
realmente preparadas para afrontar las responsabilidades y dificultades asociadas 
a la situación de cuidar a una persona. Por esta razón, es recomendable que, si 
las circunstancias lo permiten, las personas que van a cuidar a un familiar  
elaboren un plan de acción que les ayuden a tener claras las metas del cuidado y 
la forma en que van a llegar hasta ellas. 
Hay muchos aspectos que los cuidadores deberían tener en cuenta en la 
planificación del cuidado con vistas a evitar posibles consecuencias negativas 
(conflictos o situaciones difíciles) en el futuro próximo. A continuación, se 
describen algunos de estos aspectos: 
División de responsabilidades  
El cuidado de una persona  implica múltiples y variadas tareas y 
responsabilidades, así como grandes dosis de tiempo y esfuerzo, características 
que hacen imposible que dicha situación pueda ser asumida sin problemas por 
una sola persona. En las ocasiones en que todas las responsa
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cuidado recaen sobre la misma persona es muy frecuente encontrar múltiples 
consecuencias negativas en la vida de la persona que cuida debido a la 
"sobrecarga" que supone para ella hacer frente sola tanto a las demandas del 
cuidado de la persona  como a las asociadas a su propia vida familiar. Para evitar 
estas situaciones, es recomendable que, desde un principio, se clarifique quién va 
a participar en el cuidado de la persona  y cómo se van a distribuir las funciones y 
responsabilidades del cuidado. 43 
4.7 HABILIDAD DEL CUIDADO DE LOS CUIDADORES 
Ngozi Nkongho retoma las definiciones de  habilidad de cuidado  como la manera 
de relacionarse con el receptor del cuidado. Basado en los conceptos de cuidado 
como la relación que debe poseer conocimiento, cambio de ritmos, paciencia, 
honestidad, confianza, humildad, esperanza y coraje,  y habilidad como lo que  
experimenta el cuidador, una sensación de pertenencia y vínculo estable 
resistente al estrés. Así determina  el grado de desarrollo de la habilidad en tres 
elementos: Conocimiento, valor y paciencia.44 
 
La responsabilidad y las tareas de cuidado requieren el desarrollo de habilidades 
de parte de quienes las asumen, y el reconocimiento de la misma es importante 
para promover los apoyos necesarios en su desarrollo. Es, sin embargo, 
importante comprender que no todas las personas están en la capacidad de 
desarrollar o demostrar su potencial de cuidado con una persona en situación de 
enfermedad, o bien porque no tienen el interés en hacerlo o porque tienen 
desarrollo en habilidades diferentes en las que encuentran riqueza personal. En 
                                                 
43
 CAMPOS ALCAIDE, Enrique. Sociedad española de geriatría y gerontología. 14 de febrero del 
2006. 
 
44 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005.  Pág 6. 
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otros casos la expresión de habilidad no depende de las capacidades sino de 
factores de motivación internos o externos para el desarrollo de la misma. 
 
Se hace evidente que la habilidad del cuidador es muy compleja y que este puede 
ser quien asume la toma de decisiones, la responsabilidad del cuidado directo, la 
supervisión o el acompañamiento, y que sus tareas pueden cambiar en los 
diferentes escenarios en que ese cuidado se brinda, el cuidador ejerce funciones 
protagónicas en el cuidado en la casa y debe tener un grado suficiente de 
preparación para esta responsabilidad, que incluye la voluntad para asumir el rol 
cuidador, el conocimiento sobre este rol, la demostración de recompensa positiva 
por parte del receptor, la participación en las decisiones del cuidado en casa, el 
conocimiento del receptor de cuidado del proceso de su enfermedad, el 
conocimiento del tratamiento ordenado, de la forma de aplicarlo o administrarlo, el 
conocimiento de la actividad prescrita, del seguimiento necesario en las 
situaciones de emergencia, de los recursos financieros, de cuando contactar 
profesionales de salud, sobre la red de apoyo social disponible, tener confianza de 
manejar el cuidado en casa, sentir bienestar como cuidador, incluir al receptor del 
cuidado en la planeación del mismo, tener planes de respaldo en su 
responsabilidad y disponer de información sobre la adquisición de equipo 
necesario y manejo del mismo.45 
 
4.8 PAPEL DE LA ENFERMERA EN LA PREPARACIÓN PARA EL CUIDADO 
DE LOS CUIDADORES 
La enfermería, propicia espacios de reflexión e intercambio que fortalecen la salud 
integral de los cuidadores familiares a partir de un sistema informal donde se 
desenvuelvan y permitan comprender mejor las enfermedades crónicas desde la 
                                                 
45 JOHNSON, Marion .Nursing outcomes classification (NOC): Preparación para el cuidado en la 
casa por parte del cuidador. Mosby, Year Book Inc. EEU, diciembre de 1999. 
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óptica de los cuidadores. A la vez, debe mirar a cada individuo como un ser único 
que posee fortalezas y capacidades para tomar sus propias decisiones con 
respecto a los aspectos positivos orientados a mejorar su calidad de vida; así 
mismo, se le debe brindar acompañamiento en el proceso para poder alcanzar 
transformaciones en su estilo de vida.46 
Cuando nos enfrentamos al cuidado de personas que padecen enfermedad 
crónica, establecemos una serie de metas que requieren múltiples intervenciones, 
que incluyen la satisfacción de necesidades de cuidado de la salud y 
psicosociales. Las de salud están relacionadas con el manejo de signos y 
síntomas, con regímenes prescritos para problemas reiterativos, concomitantes e 
irreversibles como el dolor y la invalidez;  las sociales incluyen las reacciones al 
afrontamiento de la enfermedad, la prevención o minimación del aislamiento. 
Todas estas situaciones son a largo plazo por consiguiente, el cuidado de 
enfermería es muy especial y debe dirigirse a toda la familia. En la mayoría de los 
casos conducimos el cuidado a la satisfacción de las necesidades del enfermo, 
somos expertos en su manejo y nos olvidamos del cuidador directo, que es el 
familiar que permanece con el. 
En ocasiones algunos cuidadores se exigen más de sus posibilidades, se 
encuentran agobiados y no conocen con exactitud sus responsabilidades; es allí 
cuando el cuidador debe aceptar que necesita ayuda, reconocer que pedir no es 
signo de debilidad. Los profesionales de enfermería podemos actuar como 
mediadores, para ayudar a la familia, orientando la toma de decisiones, se les 
debe buscar oportunidades para que expresen sus sentimientos e inquietudes y 
                                                 
46 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. Julio-Diciembre 
2005. Pág 6. 
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orientarlos hacia un estilo de vida saludable, que les permita recuperarse del 
cansancio, las tensiones y fortalecer sus habilidades como cuidador.47  
 
                                                 
47 BARRERA ORTIZ, Lucy. El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crónicas. Cuidado y 
práctica de enfermería. Pag 233. 
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4.9 CONCEPTOS 
 Cuidadores: Aquellas personas que asisten o cuidan a otra afectada de 
cualquier tipo de discapacidad, minusvalía o incapacidad que le dificulta o 
impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones 
sociales.48  
Según Ramírez Ordóñez (2005)49 se identifica como aquel cuidador principal 
familiar reconocido como primordial agente que da asistencia básica a los 
pacientes en s condición de enfermedad crónica. Es el apoyo continuo que lo 
asiste en lo cotidiano y quien asume las principales decisiones de su cuidado. 
 
 Habilidad de cuidadores: Son el potencial de cuidado que tiene la persona 
adulta que asume el rol de cuidador principal de un familiar o persona 
significativa que se encuentra en situación de enfermedad crónica 
discapacitante. Esta habilidad incluye las dimensiones cognoscitivas y 
actitudinal, que son identificadas y medidas según los indicadores de 
conocimiento, valor y paciencia que propone Ngozi O. Nkongho. La habilidad, 
vista así, puede medirse a través de la comunicación directa con cada 
persona.50 
                                                 
48
 BARRERA ORTIZ, Lucy. El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crónicas. Cuidado y 
práctica de enfermería. Pág. 233 
 
49
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de 
pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2 Pág 5. Julio-
Diciembre 2005 
50 NKONGHO, Ngozi. The caring ability inventory. En: Strickland OL, Waltz CF. Measurement of 
nursing outcomes: Measuring client self-care and coping skills. NewYork: Springer; 1990. pág. 3-
16. 
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Ramírez Ordóñez (2005)51 retoma las definiciones de habilidad del cuidado de 
Ngozi O. Nkongho como la manera de relacionarse el cuidador con el receptor 
de cuidad. Basados en los conceptos de cuidado como la relación que debe 
poseer conocimiento, cambio de ritmos, paciencia, honestidad, confianza, 
humildad, esperanza, coraje y habilidad como lo que experimenta el cuidador, 
una sensación estable de pertenencia y vinculo estable determinado por el 
grado de desarrollo de acuerdo con las consideraciones de conocimiento, valor 
y paciencia. 
 
 Conocimiento: Implica entender quien es la persona que se cuida, sus 
necesidades, fortalezas y debilidades y lo refuerza su bienestar, incluido el 
conocimiento general y especifico de la persona que cuida.52 
 
 Valor: Se obtiene de la experiencia del pasado, es la sensibilidad de estar 
abierto a las necesidades del presente. 53 
 
 Paciencia: Es dar tiempo y espacio, para la auto expresión y exploración, 
comprende el grado de tolerancia ante la desorganización y problemas que 
limitan el crecimiento de sí mismo y de otros.54 
 
 Enfermedad crónica: se define como un trastorno orgánico funcional que 
obliga a una modificación de los estilos de vida de una persona y que tiende a 
persistir a lo largo de su vida. Frente a la etiología no hay mayor claridad, hay 
una serie de factores que en conjunto dan pie a la enfermedad; entre estos 
                                                 
51
 NKONGHO, Ngozi. The caring ability inventory. En: Strickland OL, Waltz CF. Measurement of 
nursing outcomes: Measuring client self-care and coping skills. NewYork: Springer; 1990. pág. 3-
16. 
 
52
 Ibíd. Pág. 3 
53
 Ibíd. Pág. 3 
54
 Ibíd. Pág. 3 
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factores se encuentran el ambiente, los estilos de vida y hábitos, la herencia, 
niveles de estrés, calidad de vida y la presencia de una enfermedad persistente 
que puede pasar a ser crónica (OMS, 1979).55 
 
 
 
 
                                                 
55
  OROZCO, Lina Maria. VINACCIA, Stefano. Aspectos psicosociales asociados con la calidad de 
vida de personas con enfermedad crónica. Universidad San Buenaventura, Medellín. 20 de junio 
del 2005. Pág 130. 
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5. OBJETIVOS 
 
5.1 Objetivo general 
 
Describir la habilidad del cuidado de los cuidadores familiares de pacientes con 
enfermedades crónicas de la Clínica Nefrología Ltda y el Instituto Neurociencias 
del Caribe Ltda, Santa Marta 2007. 
 
5.2 Objetivos específicos 
 
• Caracterizar a los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades 
crónicas de la Clínica Nefrología Ltda y el Instituto Neurociencias del Caribe 
Ltda, Santa Marta 2007. 
 
• Describir el nivel de conocimiento de los cuidadores familiares de pacientes 
con enfermedades crónicas de la Clínica Nefrología Ltda y el Instituto 
Neurociencias del Caribe Ltda, Santa Marta 2007. 
 
• Describir el nivel de valor de los cuidadores familiares de pacientes con 
enfermedades crónicas de la Clínica Nefrología Ltda y el Instituto 
Neurociencias del Caribe Ltda, Santa Marta 2007. 
 
• Describir el nivel de paciencia de los cuidadores familiares de pacientes con 
enfermedades crónicas de la Clínica Nefrología Ltda y el Instituto 
Neurociencias del Caribe Ltda, Santa Marta 2007. 
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6. METODOLOGÍA 
 
 
6.1 Ámbito: 
 
La investigación se realizó con los cuidadores familiares de las personas con 
alteraciones mentales e insuficiencia renal crónica, que fueron hospitalizados en 
La Clínica Nefrología Ltda Y El Instituto Neurociencias Del Caribe Ltda de la 
ciudad de Santa Marta en Colombia. 
 
6.2 Población: 
 
La conformaron los cuidadores familiares de pacientes con alteraciones mentales 
e insuficiencia renal crónica de la clínica Nefrología Ltda Y del instituto 
Neurociencias del Caribe Ltda Santa Marta 2007. 
 
6.3 Unidad de análisis: 
 
La unidad de análisis está conformada por cuidadores familiares de pacientes con 
alteraciones mentales e insuficiencia renal crónica. 
 
6.4 Tipo de estudio: 
 
Esta investigación es descriptiva de corte transversal con abordaje cuantitativo, 
porque indaga la incidencia y los valores en que manifiesta una o más variables es 
decir, mide en un grupo de personas diversas variables y proporciona su 
descripción. También es cuantitativo porque se va a medir la habilidad y la 
caracterización del cuidador familiar de los pacientes con alteraciones mentales e 
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insuficiencia renal crónica por medio de la encuesta de Ngozi Nkongho y 
caracterización de los cuidadores. 
 
6.5 Tipo de muestreo: 
  
El tipo de muestreo es intencional, es un muestreo no aleatorio hecho por 
conveniencia. Se escogieron los cuidadores familiares teniendo en cuenta 
solamente que cumplieran con los criterios de inclusión; en este caso la selección 
de los cuidadores se realizó  teniendo en cuenta que los cuidadores escogidos 
tuviesen la capacidad de entender todas las preguntas formuladas en el 
instrumento. 
 
 6.6 Muestra 
 
Se incluyeron 50 cuidadores objeto de estudio de familiares de pacientes De La 
Clínica Nefrología Ltda Y El Instituto Neurociencias Del Caribe Ltda, Santa Marta 
2007. 
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6.8 Criterios de Inclusión: 
 
Los criterios de inclusión para la muestra fueron algunos cuidadores 
familiares de los pacientes con enfermedades crónicas de La Clínica 
Nefrología Ltda Y El Instituto Neurociencias Del Caribe Ltda; hombres y 
mujeres mayores de 18 años, quienes estén realizando la función de 
cuidador principal cuyos niveles de comprensión les permita responder de 
forma coherente a la encuesta y que voluntariamente desearan participar en 
el estudio. 
 
6.9 Técnicas e Instrumentos: 
 
Encuesta para caracterizar la muestra. Para la caracterización 
sociodemográfica se utilizó el instrumento denominado “Caracterización de 
los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica”, que consta 
de 13 ítems (Ver Anexo A). Fue elaborado por el grupo de cuidado al 
paciente crónico de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de 
Colombia, Bogotá, 2002, la cual  describe la situación sociodemográfica en 
los siguientes aspectos: sexo, edad, sabe leer y escribir, escolaridad, estado 
civil, ocupación, estrato socio económico, cuidado desde el momento del 
diagnostico, tiempo de cuidado, horas de cuidado, relación con la persona 
cuidada, apoyos con los que cuenta para el cuidado, diagnostico médico 
principal de la persona cuidada. 
 
Inventario de habilidad de cuidado.  El instrumento consta de 37 ítems con 
graduación de tipo Likert. Las respuestas tipo Likert están graduadas de 1 a 
7, los puntajes más altos indican mayor grado de cuidado para ítem 
positivamente formulados, en tanto que para los ítems negativamente 
formulados, el puntaje  es invertido. Las respuestas a los ítems se suman 
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para cada subescala, dando un puntaje total en cada una de estas. (Ver 
Anexo B). 
 
Los Ítems del Instrumento Inventario de Habilidad Cuidado–CAI están 
distribuidos de la siguiente manera:  
 
Tabla 1. Ítems de las subescalas del CAI. 
 
Subescalas  Ítems 
Conocimiento  14 ítems 
Valor  13 ítems 
Paciencia  10 ítems 
Total     37 ítems 
                 
                Fuente: Nkongho56 
 
Los puntajes en cada una de las categorías son los siguientes: 
 
Conocimiento. Implica entender quien es la persona que se cuida, sus 
necesidades, fortalezas, debilidades y lo que refuerza su bienestar. Incluye 
conocer las propias fortalezas y limitaciones. Se determina en 14 ítems, 
Incluyen los ítems : 2, 3, 6, 7, 9, 19, 22, 26, 30, 31, 33, 34, 35, 36. Por cada 
ítem se gradúa la escala de Likert de 1 a 7. Con una sumatoria que establece 
un rango  de puntaje mínimo de 14 y máximo de  98,  la cual se clasifica en 
categorías alta, media y baja. 
                                                 
56
 NKONGHO. Nogozi 1990. El inventario de Habilidad de Cuidado. En medición de las 
resultados de enfermería VOL 4. 
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Baja Media Alta 
Limite inferior –  
Limite superior 
Limite inferior –  
Limite superior 
Limite inferior –  
Limite superior 
Total 
Conocimiento 
   14   -  71 72  -  80 81  -  98 
 
 
Paciencia. Es dar tiempo y espacio para el auto expresión y exploración, 
incluye el grado de tolerancia ante la desorganización y problemas que 
limitan el crecimiento de si mismo y de otros .Se determina con 10 ítems: 1, 
5, 10, 17, 18, 20, 21, 24, 27, 37. Por cada ítem se gradúa la escala de Likert 
de 1 a 7. Con una sumatoria que establece un rango  de puntaje mínimo de 
10 y máximo de  70,  la cual se clasifica en categorías alta, media y baja. 
 
Baja Media Alta 
Limite inferior – 
Limite superior 
Limite inferior – 
Limite superior 
Limite inferior – 
Limite superior 
Total 
Paciencia 
10  -50 51  -  55 56  -  70 
 
 
Valor. Se obtiene de experiencias del pasado, es la sensibilidad a estar 
abierto a las necesidades del presente. Se determina con 13 ítems: 4, 8, 11, 
12, 13, 14, 15, 16, 23, 25, 28, 29, 32. Por cada ítem se gradúa la escala de 
likert de 1 a 7. Con una sumatoria que establece un rango  de puntaje 
mínimo de 13 y máximo de  91,  la cual se clasifica en categorías alta, media 
y baja. 
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Baja Media Alta 
Limite inferior - 
Limite superior 
Limite inferior – 
Limite superior 
Limite inferior – 
Limite superior 
Total 
Valor 
13  -  58 59  -  70 71  -  91 
 
 
Es de anotar que las pruebas originales reportan en la literatura la 
confiabilidad de 0.84 y la validez del instrumento en 0.80. Está probada a 
través del alfa Cronbach y la administración de prueba - reprueba (después 
de un periodo de dos semanas). El coeficiente alfa para cada una de las 
subescalas varió de .71 a .84 (n=537); La R prueba varió de .64 a .80 (n=38). 
Igualmente la validez de contenido fue establecida por concurso de dos 
expertos del área, con las cuales se realizaron revisiones y dio como 
resultado el índice de validez del contenido (CVI) utilizando el método 
descrito por Strickland y Lenz en 184, el cual reporto .80. 
 
Al instrumento Inventario de Habilidad de Cuidado traducido al español, le 
fue aplicadas las medidas psicométricas respectivas por Corredor (2005)57 
en una investigación cuyo objetivo general era determinar la confiabilidad del 
instrumento en un contexto de habla española, y demostró que hay pocas 
diferencias en cuanto a la habilidad de cuidado entre las personas que 
participaron en el estudio original y las que participaron en el grupo para 
determinar la confiabilidad del instrumento traducido, lo que permite 
confirmar la consistencia interna del instrumento. Reporto un alfa de 
Cronbach de 0.86, lo cual indica que los reactivos de la prueba se 
interrelacionan, miden una sola característica y superan el 0.7 mínimo 
aceptado y descrito para el instrumento. En cuanto al coeficiente de 
correlación de Pearson tuvo un resultado de 0.663 lo cual es una correlación 
                                                 
57 CORREDOR,  Katya Anyud. Confiabilidad del Instrumento. Traducido al Español: Inventario de 
Habilidad de Cuidado. Tesis (Maestría en Enfermería). Universidad Nacional de Colombia. Facultad de 
Enfermería. Bogotá, 2005, Pág 94. 
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considerable. En cada subescala el coeficiente fue determinado 
estableciéndose que para la dimensión de valor la relación fue de 0.542, para 
el conocimiento fue de 0.671 y para la paciencia fue de 0.644. 
 
6.10 Recolección de la información 
Inicialmente se hizo una revisión aleatoria de algunas historias clínicas, 
donde se extrajeron los datos de cada paciente, los cuales incluían los 
números telefónicos. Luego se realizó una convocatoria vía telefónica, en la 
cual se hizo una presentación informal de la investigación y se citaron a cada 
uno de los cuidadores familiares de los pacientes con alteraciones mentales 
e insuficiencia renal crónica en el instituto neupsiquiatrico ubicado en la 
carrera 12 Nº 17-46 av. De los estudiantes.  
El día de la cita se hizo la presentación de cada una de las investigadoras 
con cada uno de los familiares, a la vez se conversó con cada uno de ellos y 
se les explicó los objetivos de la investigación y se procedió a la aplicación 
del instrumento de caracterización del cuidador y el de habilidad de cuidado, 
(CAI® por sus siglas en inglés). 
6.11 Técnicas o procedimientos de análisis y Presentación de 
resultados. 
Las 50 personas que participaron en el estudio, respondieron a las preguntas 
de caracterización y a cada uno de los 37 ítems que integran al instrumento 
de inventario de la habilidad del cuidado. Cada afirmación es de tipo cerrado 
utilizando la escala Likert, las respuestas fueron dadas directamente por el 
encuestado según su criterio frente a la habilidad de cuidado.  El instrumento 
no cuenta con preguntas abiertas de carácter subjetivo. 
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La recolección de la información para esta investigación se inició en el mes 
de abril contactando vía telefónica a los cuidadores de personas con 
enfermedades crónicas que acuden la clínica nefrología Ltda y al instituto 
Neurociencias del Caribe Ltda. A quienes se les aplicó los instrumentos de 
caracterización del cuidador e Inventario de Habilidad de Cuidado CAI 
obteniendo así la información correspondiente. 
  
Una vez revisados todos los formatos se obtuvo una muestra de 50 
personas, se procedió al análisis de la información correspondiente para 
cada subescala (conocimiento, paciencia, valor) 
 
Estadísticamente los datos relacionados con la caracterización del cuidador 
de la persona en situación de enfermedades cronicas, fueron trabajados a 
través de la distribución de frecuencia normal.  
 
En cuanto al análisis estadístico de los resultados de cada subescala 
(conocimiento, paciencia, valor), se evaluó mediante del programa SPSS 
11.5 para Windows, incluyendo a los 50 cuidadores y  teniendo presente que 
para los ítems 4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29 y 32 (13 ítems) negativos, 
se invirtieron los puntajes: En el procedimiento realizado para invertir los 
puntajes se tuvo en cuenta la   Escala Liker  de 1 a 7, donde la opción de 
respuesta 1 se convertía en 7, la opción 2 se convertía en 6 y así 
sucesivamente hasta que la opción siete se convertía en uno. 
Como se mencionó anteriormente se realizó a través del programa SPSS 
11.5 para Windows. Las novedades incluidas en este módulo, le 
proporcionan un mayor poder analítico, un software muy sencillo de utilizar 
para la elaboración de informes además de una inmejorable presentación de 
los resultados. Esta versión incluye una presentación preliminar en la 
construcción de la tabla para así personalizar el diseño y ver cual sería el 
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resultado final, control de la producción durante el proceso de creación de la 
tabla, mejora en el tratamiento de los datos y una mejorada sintaxis de los 
comandos. 
El Análisis Cluster de dos pasos le proporciona: automáticamente determina 
el número óptimo de grupos. Además podrá exportar los datos desde SPSS 
a otros programas como MS Excel o SAS, de una forma mucho más sencilla 
que con otros programas que hubiera manejado con anterioridad.  
El SPSS proporciona una mayor flexibilidad en el modelado de datos con una 
estructura anidada para la creación de niveles múltiples y modelos de 
coeficientes aleatorios utilizando las ventajas que presentan los modelos 
lineales mixtos. 
Facilidad para disponer de los datos gracias al diccionario que recoge toda la 
información, (como valores y etiquetas o tipos de variables) con el fin de 
tener preparados los datos para llevar a cabo el análisis con la herramienta 
“propiedades de la variable definida”. Esto le permite presentar un listado de 
los valores y puntuaciones de dichos valores, con lo que le será muy fácil 
añadir las etiquetas de una manera inteligente. 
Mejora de su flujo de trabajo gracias a la posibilidad de exportar los 
resultados obtenidos en Word para crear un informe con los resultados 
definitivos. Las tablas pivote se podrán convertir a tablas Word manteniendo 
el formato original. Los gráficos pasarán a ser fotos estáticas.58 
 
 
                                                 
58  www.spss.es. 
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6.12 Consideraciones éticas: 
 
La investigación se realizó con seres humanos, a quienes previamente se les 
explicó los objetivos de la investigación. Una vez que resueltos dudas, cada 
persona llamada a participar, escogió voluntariamente participar o no en el 
estudio, a la vez, se realizó el diligenciamiento del consentimiento informado. 
 
Se aseguró el anonimato de las personas a ser estudiadas y se mantendrá 
en reserva el resultado de la información proporcionada. Así mismo se les 
garantizó que la información suministrada será empleada únicamente por el 
grupo que desarrolla la investigación y no será empleada para otros fines.  
 
El proyecto se encuentra clasificado según el artículo 11 de la resolución 
8430 de 1993 del Ministerio de Salud, como investigación con riesgo mínimo.  
 
En cuanto a enfermería nos regimos por los principios éticos fundamentales, 
conocidos también como los principios de la bioética en todas las disciplinas 
de la Salud, estos son: 
 
Autonomía 
Significa respetar a las personas como individuos libres y tener en cuenta sus 
decisiones, sus valores y convicciones personales, frente al estudio se 
respetará la libertad individual que tiene cada persona para determinar sus 
propias acciones y decisiones; el reconocimiento de la autonomía se da ética 
y jurídicamente, con el respeto a la integridad de la persona, a los derechos 
del paciente y con el consentimiento informado. 
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Beneficencia – No Maleficencia 
Es la obligación de hacer el bien y evitar el mal; se rige por los deberes 
universales de promover el bien y prevenir, frente a un balance riesgo 
beneficio. 
 
Justicia 
Estipula la igualdad de trato entre los iguales y los desiguales, conforme a 
sus necesidades, permitiendo una distribución más equitativa de los recursos 
disponibles, no solo en los recursos físicos y biológicos, sino a la satisfacción 
de necesidades básicas de la persona en su orden biológico, espiritual, 
afectivo, social y psicológico. 
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7. RESULTADOS 
 
 
7.1 RESULTADOS DE LA CARACTERIZACIÓN DE LOS CUIDADORES 
 
 
  
Figura Número 1 
  
  
GENERO DE LOS CUIDADORES
80%
20%
Femenino
Masculino
 
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 80% de los cuidadores de 
familias con enfermedades crónicas son mujeres y el 20% restante 
son hombres, asemejándose mucho a la realidad donde la incidencia 
de cuidadores de género femenino es mayor que en hombres. Según 
el estudio “El cuidador primario de familiares con dependencia: 
Calidad de vida, apoyo social y salud mental.” 59 
                                                 
59
 HERNÁNDEZ RODRÍGUEZ, Gerardo. El cuidador primario de familiares con dependencia: 
Calidad de vida, apoyo social y salud mental. Universidad de Salamanca. Facultad de 
Medicina. 2006. pág. 38 
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La mayor parte de los cuidadores principales son mujeres: esposas, 
hijas y nueras. Hasta tal punto es así que ocho de cada diez personas 
que están cuidando a un familiar son mujeres. Una de las principales 
razones de que la mayoría de los cuidadores sean mujeres es que, a 
través de la educación recibida y los mensajes que transmite la 
sociedad, se favorece la concepción de que la mujer está mejor 
preparada que el hombre para el cuidado, ya que tiene más capacidad 
de abnegación, de sufrimiento y es más voluntariosa.  
 
A pesar del claro predominio de las mujeres en el ámbito del cuidado, 
los hombres participan cada vez más en el cuidado de las personas, 
bien como cuidadores principales o bien como ayudantes de las 
cuidadoras principales, lo que significa un cambio progresivo de la 
situación.60 
  
 
                                                 
60 HERNÁNDEZ RODRÍGUEZ, Gerardo. El cuidador primario de familiares con dependencia: 
Calidad de vida, apoyo social y salud mental. Universidad de Salamanca. Facultad de 
Medicina. 2006. pág. 38 
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Figura Número 2 
EDAD DEL CUIDADOR
24%
62%
12%
Mayor de 60
De 36 a 59
De 18 a 35
Menor de 17
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 
 Mediante la Figura se observa que el 62% de los cuidadores de 
familias con enfermedades crónicas se encuentran entre 36 a 59 años 
de edad y el 24% son mayores de 60 años de edad. Lo cual tiene 
relación con lo planteado en el estudio “El cuidador primario de 
familiares con dependencia: Calidad de vida, apoyo social y salud 
mental.” Que afirma que la mayor parte de los cuidadores principales 
son mujeres: esposas, hijas y nueras. Hasta tal punto es así que ocho 
de cada diez personas que están cuidando a un familiar son mujeres 
entre 45 y 65 años de edad. Al igual que el promedio de edad de las 
mujeres es mayor que la de los varones. 61  
 
                                                 
61
 HERNÁNDEZ RODRÍGUEZ, Gerardo. El cuidador primario de familiares con dependencia: 
Calidad de vida, apoyo social y salud mental. Universidad de Salamanca. Facultad de 
Medicina. 2006. pág. 38 
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Figura Número 3 
EDAD DEL PACIENTE
62%
24% 14%
< el cuidador
Igual que cuidador > el cuidador
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 
 Mediante la Figura se observa que el 62% de los pacientes con 
enfermedades crónicas son menores que el rango de edad de sus 
cuidadores familiares y el 24% son iguales al rango de la edad del 
cuidador familiar. Esto en relación con la persona que asume el papel de 
cuidadora principal quien generalmente es madre o esposa. Lo que 
contrasta con los resultados de la investigación realizada por diferentes 
investigaciones, entre la que se destaca la realizada por la Universidad 
Nacional62, en las cuales la edad del paciente es mayor que el rango de 
edad del cuidador. 
                                                 
62
 BARRERA O. L, GALVIS L. Cr, MORENO F. Me, PINTO A. N, PINZÓN R. Ml, ROMERO 
G. E, SÁNCHEZ H. B. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica. Invest. educ. enferm 2006; pág. 24(1): 36-46. 
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Figura Número 4 
SABE LEER Y ESCRIBIR
6%
94%
No
Si
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 94% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas saben leer y escribir y el 6% 
restante no sabe leer ni escribir. Lo cual indica una escolaridad baja, 
coincidiendo con las estadísticas de la OPS63, lo que confirma que el 
nivel de información y de preparación no son suficientes y que se 
requiere contar con asesorias y apoyo para mejorar su habilidad en la 
experiencia del cuidado. 
 
                                                 
63 BARCELÓ, Alberto. Programa de Enfermedades No Transmisibles, División de Prevención 
y Control de Enfermedades (HCP/HCN) de la OPS. Boletín Epidemiológico, Vol. 22 No. 2, 
junio 2001. 
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 Figura Número 5 
GRADO DE ESCOLARIDAD DEL CUIDADOR
14,0%
18,0%
34,0% 8,0%
22,0%
Universidad comp.
Tecnico
Bachill. comp.
Bachill. incom.
Prim. comp.
Prim. incom.
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 34% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedad crónica tienen el bachillerato completo y el 
22% la primaria incompleta. Lo que en relación con la figura anterior 
confirma la falta de preparación y el déficit en la información que se le 
esta brindando a los cuidadores, exponiendo la necesidad de mayor 
compromiso con los mismos. (Ramos, 2006)64 en su investigación 
describe que los cuidadores, muestra de su estudio en un 25% hicieron 
bachillerato completo y aproximadamente el 50% se encuentran en 
niveles educativos inferiores. 
                                                 
64 RAMOS, Ediltrudis. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de pacientes con 
cancer en el distrito de Santa Marta. 2006.  
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Figura Número 6 
ESTADO CIVIL DE LOS CUIDADORES
20%
10%
10% 46%
14%
Union libre
Viudo (a)
Separado (a)
Casado (a)
Soltero (a)
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 46% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedades crónicas son casados, el 20% viven en 
unión libre y el 14% son solteros. Lo que da por entendido que los 
cuidadores principales manejan responsabilidades frente a su hogar65, 
esto le crea un sentido de responsabilidad, asiéndolo asumir este rol 
como un compromiso adquirido. 
                                                 
65
 RAMIREZ ORDOÑEZ, Maria Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores 
principales de pacientes con cancer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. 
Julio-Diciembre 2005. Pág 6 
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Figura Número 7 
OCUPACION DE LOS CUIDADORES
20%
20%
54%
Desempleado
Pensionado
Trabajo independient
Empleado (a)
Hogar
 
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 
 Mediante la Figura se observa que el 52% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedad crónica se dedican al hogar, el 20% son 
empleados y otro 20% son trabajadores independientes; lo que 
confirma el hecho que el ser cuidadores y responsables de las 
actividades en el hogar no les deja tiempo libre para ejercer ninguna 
actividad económica y el poco que le queda solo le permite realizar 
trabajos independientes.66 
 
 
 
                                                 
66
 RAMIREZ ORDOÑEZ, Maria Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores 
principales de pacientes con cancer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2. 
Julio-Diciembre 2005. Pág 6.  
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Figura Número 8 
ESTRATO DE LA VIVIENDA DEL CUIDADOR
6%
10%
40%
26%
14%
Estrato 6
Estrato 5
Estrato 4
Estrato 3
Estrato 2
Estrato 1
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 
 Mediante la Figura se observa que el 40% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedades crónicas son de estrato 3 y el 26% son de 
estrato 2. Al pertenecer a estos estratos se hace más difícil el manejo de 
las responsabilidades creando aflicciones que interfieren con la adecuada 
habilidad del cuidado. Al verse enfrentados a problemas económicos que 
obstaculizan directamente la acción del cuidado y por ende sobre el 
cuidador y la persona cuidada. (Ramos, 2006)67 en su  investigación 
identifican que los cuidadores pertenecen en su mayoría a los estratos 
socioeconómicos 1 y 2. 
                                                 
67 RAMOS, Ediltrudis. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de pacientes con 
cancer en el distrito de Santa Marta. 2006.  
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Figura Número 9 
CUIDA A LA PERSONA A SU CARGO DESDE  EL DIAGNOSTICO
14%
86%
No
Si
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 86% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedades crónicas tienen a su cargo al paciente desde 
el momento de su diagnóstico y el 14% restante no lo cuida desde el 
inicio de su diagnóstico. Esto en relación a que los cuidadores en la 
mayoría son familiares cercanos, que asumen la responsabilidad de su 
cuidado. 
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 Figura Número 10 
TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR
48%
16%
22%
14%
+ de 37 mes.
19 a 36 mes.
7 a 18 mes.
0 a 6 mes.
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 48% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedades crónicas tienen más de 37 meses de ser 
cuidadores y que el 22% tiene de 7 a 18 meses de ser cuidadores , lo que 
le proporciona la habilidad necesaria para el adecuado manejo de los 
pacientes. No se encuentra ninguna relación con otras investigaciones, en 
las que el tiempo de ejercer el rol cuidador son de 0-6 meses.68 
                                                 
68
  BARRERA O. L, GALVIS L. Cr, MORENO F. Me, PINTO A. N, PINZÓN R. Ml, ROMERO 
G. E, SÁNCHEZ H. B. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica. Invest. educ. enferm 2006; pág. 24(1): 36-46 
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Figura Número 11 
N° DE HORAS QUE DEDICA DIARIAMENTE AL CUIDADO
42%
24%
18%
16%
24 hor.
13 a 23 hor.
7 a 12 hor.
- de 6 hor.
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 
 Mediante la Figura se observa que el 42% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas dedican diariamente las 24 
horas al cuidado de su paciente y el 24% dedica sólo de 13 a 23 horas 
diarias, por lo que se infiere que el cuidador permanece con el 
paciente durante la mayoría del día, proporcionándole la experiencia y 
los conocimientos adecuados para llevar adecuadamente su rol 
cuidador. 
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Figura Número 12 
UNICO CUIDADOR
54%
46%
No
Si
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 54% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedades crónicas no son únicos cuidadores, lo que 
les proporciona un alivio de las responsabilidades al poder repartirlas 
entre varios cuidadores, a la vez, se encuentra un porcentaje muy 
parecido del 46% quienes si son únicos cuidadores, recayendo toda la 
carga sobre estos. 
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Figura Número 13 
APOYOS CON QUE CUENTA
46%
32%
10%
Ninguno
Toda la familia Hijo (a)
Esposo (a)
Hermano (a)
Madre
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 46% de los cuidadores familiares de 
pacientes con enfermedades crónicas no cuentan con ningún apoyo para 
la realización del cuidado, creando aflicción en los cuidadores al sentir el 
peso de las responsabilidades sobre si, al sentirse solos en la tarea de 
satisfacer las necesidades de la persona cuidada. 
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Figura Número 14 
 
RELACION CON LA PERSONA CUIDADA
14%
20%
40%
18%
Cuñado (a)
Hermano (a)
Abuelo (a)
HIjo (a)
Madre - Padre
Esposo (a)
 
 Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 40% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas madres o padres de los 
pacientes y el 20% son hijos. Siendo ellos los familiares más cercanos 
a estos y quienes asumen desde un comienzo la responsabilidad del 
cuidado, lo cual favorece el compromiso de éste. 
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Figura Número 15 
DIAGNOSTICO DEL PACIENTE
8%
12%
12%
24%
26%
Retardo mental
Alzheimer
Alcoholismo
Autismo infantil
Ep. psicot agudo
Ins renal cronica
T. depresivo T. de comportamiento
Esquizofrenia
T. personalidad
T. afectivo bipolar
 
 Fuente: Datos de investigación  
 Mediante la Figura se observa que el 26% de los pacientes con 
enfermedades crónicas padecen de trastorno afectivo bipolar, el 24% 
padecen de esquizofrenia, 12% de insuficiencia renal crónica y 12% de 
trastorno depresivo. Como afirma Zoch, Carlos E69, las enfermedades 
mentales con mayor incidencia son el trastorno afectivo bipolar y la 
esquizofrenia paranoide. 
                                                 
69
 ZOCH, Carlos E.  Esquizofrenia: Temas en psiquiatría. Capítulo VI  
Hospital Nacional Psiquiátrico, Costa Rica. 2006 
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 Esta caracterización se encuentra en relación con varios estudios como: 
Ramírez Ordóñez (2005)70 y Barrera Ortiz (2006)71 en las cuales la 
caracterización del cuidador es similar, mujeres en edad reproductiva, que 
se dedican a las tareas del hogar, la Mayoría casadas, con niveles bajos 
de educación, quienes cuidan al paciente desde el inicio de la 
enfermedad, hace mas de 37 meses y quienes dedican las 24 horas del 
día al cuidado, estos cuidadores pertenecientes en su mayoría a estrato 
bajo y medio, quienes son únicos cuidadores y generalmente no cuentan 
con ningún apoyo. 
 
                                                 
70
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores 
principales de pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2 
Julio-Diciembre 2005. Pág 6. 
 
71
 BARRERA ORTIZ, Lucy. El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crónicas. 
Cuidado y práctica de enfermería. Pag 233 
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7.2 RESULTADOS DEL INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO 
 
  
 
Figura Número 16 
HABILIDAD DEL CUIDADO
33%
14%
53%
Bajo
Medio
Alto
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 53% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas se encuentran en un nivel 
alto de habilidad y el 33% se encuentran en un nivel bajo. Lo que se 
puede asociar con que algunos cuidadores llevan más de 37 meses 
en el cuidado de los pacientes y dedican las 24 horas del día a su 
cuidado, esto les proporciona las herramientas para el fortalecimiento 
de la habilidad de este. Lo que contrasta con los resultados de 
investigaciones como las de Ramírez Ordóñez (2005)72 y Barrera Ortiz 
                                                 
72
 RAMÍREZ ORDOÑEZ, María Mercedes. Habilidad del cuidado de los cuidadores 
principales de pacientes con cáncer gastrointestinal. Avances en enfermería. Vol XXIII, Nº 2 
Julio-Diciembre 2005. Pág 6. 
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(2006)73 en los que la habilidad del cuidado se encuentra entre los 
niveles medio y bajo, hallándose dificultades en la prestación del 
cuidado, y habilidad deficiente en los componentes que la constituyen: 
conocimiento valor y paciencia.  
 
 
                                                 
73
 BARRERA ORTIZ, Lucy. El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crónicas. 
Cuidado y práctica de enfermería. Pag 233. 
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7.3 RESULTADOS POR CONOCIMIENTO VALOR Y PACIENCIA 
 
 
 
Figura Número 17 
CONOCIMIENTO
16%
14%
70%
Bajo
Medio
Alto
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 
 Mediante la Figura se observa que el 70% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas se encuentran en un nivel 
alto de conocimiento, el 16% se encuentran en un nivel bajo y el 14% 
restante en un nivel medio. Lo que fortalece la habilidad del cuidado 
sea alta, pues al cuidador conocer sobre las bases del cuidado, hace 
que entienda a quien se cuida, sus necesidades, fortalezas, 
debilidades y lo que refuerza su bienestar, que además incluye 
conocer las propias. Lo que se asocia con la investigación realizada 
por la Universidad de La Patagonia, Comodoro Rivadavia, Argentina. 
En donde el componente del conocimiento fue alto en un 35.56%, 
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medio y bajo en un 32.22%.74 A la vez se encuentran antecedentes de 
las investigaciones realizadas por la universidad de Guatemala y de la 
universidad nacional de Colombia, en las que el componente de 
conocimiento se encuentra entre los niveles medio y bajo.75 
 
                                                 
74
 BARRERA ORTIZ, Lucy. Figueroa Ingrid Patricia. Habilidad de cuidadores de enfermedad 
crónica. Universidad Nacional de Colombia, Universidad de la Patagonia, Argentina. 2006 
 
75
 Ibid.  
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Figura Número 18 
VALOR
80%
12%
8%
Bajo
Medio
Alto
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 80% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas se encuentran en un nivel 
bajo de valor y el 12% se encuentran en un nivel medio. Puesto que 
pese a su alto conocimiento del cuidado, el temor por el futuro del 
paciente y la angustia de saber que este depende de él. Lo que se 
asocia con la investigación Habilidad de cuidadores de enfermedad 
crónica en la que se hizo una comparación de los países de Colombia, 
Guatemala y Argentina, en donde el componente de valor fue 
deficiente.76 Dicha experiencia demuestra que sin el no es posible 
afrontar el sufrimiento de la enfermedad crónica con paz y bienestar. 
 
 
                                                 
76
 BARRERA ORTIZ, Lucy. Figueroa Ingrid Patricia. Habilidad de cuidadores de enfermedad 
crónica. Universidad Nacional de Colombia, Universidad de la Patagonia, Argentina. 2006 
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Figura Número 19 
PACIENCIA
16%
80%
Bajo
Medio
Alto
 
Fuente: Datos de investigación  
 
 Mediante la Figura se observa que el 80% de los cuidadores familiares 
de pacientes con enfermedades crónicas se encuentran en un nivel 
alto de paciencia y el 16% se encuentran en un nivel medio. Esta es 
proporcionada por la cercanía y la consanguinidad que se tiene con la 
persona cuidada, puesto en su mayoría las cuidadoras son madres, 
hijas o esposas, quienes tienen un profundo amor sobre el paciente o 
la persona cuidada, el cual les proporciona la paciencia necesaria para 
afrontar las dificultades que se les presentan mientras se ejerce el rol 
como cuidador. Estos datos son contrarios a otras investigaciones en 
donde la paciencia se encuentra entre los niveles medio y bajo como 
la de (Barrera, 2006).77 
                                                 
77
 BARRERA ORTIZ, Lucy. Figueroa Ingrid Patricia. Habilidad de cuidadores de enfermedad 
crónica. Universidad Nacional de Colombia, Universidad de la Patagonia, Argentina. 2006 
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8. CONCLUSIONES 
 
 La caracterización de los cuidadores familiares de pacientes con 
enfermedades crónicas, muestra un cuidador de sexo femenino, la 
mayoría madres, hijas o esposas; en un rango de edades entre los 
36 a 59 años, casados o que viven en unión libre; con un nivel de 
educación bajo, amas de casa; estrato 2 o 3, quienes cuidan al 
paciente desde el momento del diagnóstico, más de 37 meses y 
dedican las 24 horas del día al cuidado; únicos cuidadores, que no 
cuentan con ningún apoyo. 
 
 La habilidad del cuidado de los cuidadores familiares con 
enfermedad crónica se encuentra en un nivel alto en un porcentaje 
del 53%, lo cual se asocia con el hecho que la mayoría de los 
cuidadores lleven más de 37 meses y dediquen entre 12 a 24 
horas al cuidado del paciente, sean únicos cuidadores y no 
cuenten con ningún apoyo, lo que les proporciona la habilidad 
necesaria, para llevar acabo el adecuado manejo de sus pacientes. 
 
 El conocimiento de los cuidadores familiares de pacientes con 
enfermedades crónicas se encontró alto en un 70%, este 
conocimiento es proporcionado por la experiencia que le suministra 
el tiempo de estar al cuidado de estos pacientes. 
 
 En cuanto al valor de los cuidadores familiares de pacientes con 
enfermedades crónicas este se encuentra en un nivel bajo con un 
porcentaje del 80%, esto es debido al temor que les proporciona a 
los cuidadores el no poder cubrir la necesidades del paciente y sus 
propias necesidades,  la preocupación por un futuro cerrándose a 
las necesidades del presente. 
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 La paciencia de los familiares cuidadores de pacientes con 
enfermedades crónicas, se encuentra alta en un 80%,  por la 
consanguinidad entre cuidadores y pacientes, loa cuidadores en su 
mayoría son madres, esposas e hijas, a quienes el amor por la 
persona cuidada le proporciona la paciencia necesaria para el 
cuidado. 
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9. RECOMENDACIONES 
 
Luego de los resultados arrojados por esta investigación se sugiere cuidar a 
los cuidadores, permitiéndoles un incremento incesante de los 
conocimientos, fortaleciendo sus habilidades para que estos a través de su 
cuidado mejoren la calidad de vida de los pacientes, para que de esta forma 
su labor de cuidadores familiares sea reconocida y se les de la importancia 
que ellos merecen. 
Se sugiere la creación de programas y estrategias en las instituciones, para 
la educación de los cuidadores familiares, para el fortalecimiento de sus 
habilidades, de tal forma que se pueda ayudar directamente a el 
mejoramiento de la salud de los pacientes, pues al optimizar el cuidado en 
casa serán menos las necesidades sin satisfacer y que deben ser suplidas 
por los profesionales de la salud en las instituciones. 
Diseñarse políticas de salud que apoyen los programas asistenciales 
dirigidos a los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad crónica; 
crear compromiso a nivel político con la salud de los cuidadores y con el 
manejo de estos, facilitando así la intervención de los profesionales de la 
salud y de las instituciones. 
En la educación superior se recomienda implementar en el plan de estudios 
temas que incluyan el cuidado al cuidador familiar, de tal  forma que desde la 
educación las enfermeras vean la importancia del manejo tanto del paciente 
como de la familia y el cuidador.  
Asimismo, se continúen realizando propuestas investigativas que fortalezcan 
cada vez más el cuidado a los cuidadores, que den pautas para la 
implementación de programas a nivel de la costa, que creen cimientos para 
que los cuidadores sean reconocidos por su valioso rol. 
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10. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES 
 
Para el desarrollo, ejecución y presentación del informe final del trabajo de 
investigación HABILIDAD DEL CUIDADO DE LOS FAMILIARES DE 
PACIENTES CON ALTERACIONES MENTALES E INSUFICIENCIA 
RENAL CRÓNICA DE LA CLÍNICA NEFROLÓGICA LTDA Y EL 
INSTITUTO NEUROCIENCIAS DEL CARIBE LTDA, SANTA MARTA 2007 
se detallan a continuación las actividades que se realizaran en el transcurso 
de la elaboración de la investigación. 
 
ACTIVIDADES Marzo 
2007 
Abril 
2007 
Mayo 
2007 
Junio  
2007 
Ajuste de proyecto de 
investigación 
 
X 
 
 
 
X 
 
X 
 
Recolección de la información  
 
 
 
 
 
 
X 
 
 
 
Procesamiento de datos  
 
 
 
  
X 
     
    
 
Conclusiones y 
recomendaciones 
 
 
 
  
X 
 
Informe final  
 
 
   
X 
 
Sustentación  
 
 
   
X 
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11. PRESUPUESTO 
 
NOMBRE CANTIDAD PRECIO 
UNITARIO 
PRECIO TOTAL 
  MATERIALES  
Instrumentos 70 $150 $10.500 
Lapiceros 10 $800 $8.000 
Lápices 10 $500 $5.000 
Borradores 5 $200 $1.000 
  SERVICIOS 
TÉCNICOS Y 
PERSONALES 
 
Horas de internet 15 hrs $1.500 $22.500 
Impresión de 
borrador del 
trabajo 
80 hojas $150 $12.000 
Llamadas 
telefónicas a 
asesores 
15 $200 $3.000 
Llamadas a los 
pacientes 
70 $200 $14.000 
Refrigerios 100 $1.000 $100.000 
  TRANSPORTE  
Gasto de buses 
para la aplicación 
de instrumentos 
48 $1.000 $48.000 
Gasto de buses 
para asesorías 
90 $1.000 $90.000 
  TOTAL $314.000 
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12.1 ANEXO A: 
CARACTERIZACIÓN DE LOS CUIDADORES 
 
1. Género 
- Masculino 
- Femenino 
 
2. Edad del cuidador 
- Menor de 17 
- De 18 a 35 
- De 36 a 59 
- Mayor de 60 
 
3. Teniendo en cuenta los grupos de edad anteriores, la edad del 
receptor del cuidado (paciente)es: 
- Mayor que el rango de edad del cuidador 
- Del mismo rango de edad del cuidador 
- Menor que el rango de edad del cuidador 
 
4. Sabe leer y escribir 
- Si 
- No 
 
5. Grado de escolaridad 
- Primaria completa 
- Primaria incompleta 
- Bachillerato incompleto 
- Bachillerato completo 
- Técnico 
- Universidad incompleta 
111 
 
- Universidad completa 
 
6. Estado civil 
- Soltero(a) 
- Casado(a) 
- Separado(a) 
- Viudo(a) 
- Unión libre 
 
7. Ocupación 
- Hogar 
- Empleado(a) 
- Trabajo independiente 
- Estudiante 
- Otros____________ 
 
8. Estrato de su vivienda 
- Estrato 1 
- Estrato 2 
- Estrato 3 
- Estrato 4 
- Estrato 5 
- Estrato 6 
 
9. ¿Cuida a la persona a su cargo desde el momento del 
diagnóstico? 
- Si 
- No 
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10. Tiempo que lleva como cuidador 
- 0 a 6 meses 
- 7 a 18 meses 
- 19 a 36 meses 
- Más de 37 meses 
 
11. Numero de horas que Ud. Cree que dedica diariamente al 
cuidado 
- Menos de 6 horas 
- 7 a 12 horas 
- 13 a 23 horas 
- 24 horas 
 
12. Único cuidador 
- Si  
- No 
 
13. Apoyos con que cuenta 
________________________________________ 
 
14. Relación con la persona cuidada 
- Esposo(a) 
- Madre/Padre 
- Hijo(a) 
- Abuelo(a) 
- Amigo(a) 
- Otro__________________ 
 
15. Dx del paciente 
_____________________________ 
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12.2 ANEXO B:  
INVENTARIO HABILIDADES EN EL CUIDADOR FAMILIAR 
 
Por favor lea cada una de las siguientes declaraciones y decida que también 
refleja sus pensamientos y sentimientos acerca de las demás personas en 
general. No hay una respuesta correcta o errada. Utilizando la escala de 
respuesta, de 1 a 7, señale con un circulo el grado en el que estas de 
acuerdo o desacuerdo con cada declaración directamente en el folleto. Por 
favor responda todas las preguntas. 
 
                                  1      2       3        4       5         6      7  
 
 En absoluto desacuerdo                                                          Totalmente de acuerdo  
 
                  Afirmaciones                                                                 Calificación                                                                                              
 
1. Creo que aprender toma tiempo.                              1      2        3        4          5            6          7 
2. El hoy esta llena de oportunidades.                          1      2        3        4          5            6          7 
3. Usualmente digo lo que quiero a otros.                     1      2        3        4          5            6          7                  
4. Hay muy poco que puedo hacer por una                  1      2        3        4          5            6          7 
      Persona que se sienta impotente. 
5. Veo la necesidad de cambiar yo mismo.                  1      2        3        4          5            6          7 
6. Soy capaz de que me guste una persona                 1      2        3        4          5            6          7 
       Así yo no le guste 
7. Entiendo a las personas fácilmente.                         1      2        3        4          5            6          7                     
8. He visto suficiente en este mundo para 
        Lo que tengo que saber                                            1      2        3        4          5            6          7 
9.    Tomo el tiempo para conocer a otras personas.       1      2        3        4          5            6          7    
 
10.   Algunas veces me gusta estar involucrado 
        y algunas veces no me gusta estar involucrado.      1      2        3        4          5            6          7 
 
11.   No hay nada que pueda hacer para  
        Mejorar mi vida.                                                       1      2        3        4          5            6          7 
12.   Me siento intranquilo cuando otra  
    Persona depende de mí.                                              1      2        3        4          5            6          7 
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13.   No me gusta salirme de mi camino 
        Para ayudar a otros.                                                 1      2        3        4          5            6          7                                                    
14.   Al tratar a las personas, es difícil  
       Mostrar mis sentimientos.                                         1      2        3        4          5            6          7                                                                
15.  No importa lo que diga, mientras  
       Haga lo correcto.                                                       1      2        3        4          5            6          7                                                        
16.  Me parece difícil entender como se siente otra  
       Persona si no he tenido experiencias similares.       1      2        3        4          5            6          7 
17.   Admiro a las personas que son calmadas,  
        Compuestas y pacientes.                                         1      2        3        4          5            6          7 
18.   Creo que es importante aceptar y respetar las  
        Actitudes y sentimientos de los demás.                   1      2        3        4          5            6          7             
19.   Las personas pueden contar que voy a hacer  
        Lo que dije que haría.                                               1      2        3        4          5           6          7                     
20.  Creo que hay espacio para mejorar.                         1      2        3        4          5            6          7 
21.  Los buenos amigos se preocupan por el otro.          1      2        3        4          5            6          7                 
22.  Encuentro un significado en cada situación.             1      2        3        4          5            6          7 
23.  Tengo miedo de “deja ir” a aquellos a quienes  
       Cuido porque me da miedo lo que pueda ocurrirles. 1      2        3        4          5            6          7 
24.  Me gusta ofrecer estímulos a las personas.              1      2        3        4          5            6          7 
25.  No me gusta hacer compromisos que vayan  
       Más allá del presente.                                                1      2        3        4          5            6          7 
26.  De verdad me gusta como soy.                                 1      2        3        4          5            6          7 
27.  Veo fortalezas y debilidades (limitaciones) 
       En cada individuo.                                                     1      2        3        4          5            6          7 
28.  Usualmente las experiencias me asustan.                1      2        3        4          5            6          7  
29.  Me da miedo abrirme y los demás vean quien soy.  1      2        3        4          5            6          7 
30.  Acepto a las personas tal como son.                         1      2        3        4          5            6          7 
31.  Cuando cuido a alguien no escondo  
       Mis sentimientos.                                                       1      2        3        4          5            6          7 
32.  No me gusta que me pidan ayuda.                            1      2        3        4          5            6          7                                 
33.  Puedo expresarle mis sentimientos a las  
       Personas de manera cálida y cuidadosa.                  1      2        3        4          5            6          7 
34.  Me gusta hablar con la gente.                                   1      2        3        4          5            6          7 
35.  Me veo a mi mismo como alguien sincero  
       En mis relaciones con otros.                                      1      2        3        4          5            6          7 
36. Las personas necesitan espacio (lugar,  
      Privacidad). Para pensar y sentir.                               1      2        3        4          5            6          7 
37.  La gente me puede abandonar en  
      Cualquier momento.                                                   1      2        3        4          5            6          7 
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INFORMACIÓN DE PUNTAJE  
 
Los ítems que se deben sumar para cada sub.-escala: 
 
o Conocimiento:  2,  3, 6, 7, 9, 19, 22, 26, 30, 31, 33, 34, 35, 36. 
o Valor:                4, 8, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 23, 25, 28, 29, 32 
o Paciencia:         1, 5, 10, 17, 18, 20, 21, 24, 27, 37. 
o Items con puntaje reverso: 4, 8, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 23, 25, 28, 29, 
32. 
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